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RESUMO

Introducéo: A doenca renal crénica é considerada hoje, um dos principais problemas
de saude publica no mundo, sendo importante causa de morbidade e mortalidade. O
diagnostico conduz a necessidade de um tratamento continuado, submetendo o
paciente a idas e vindas ao hospital e essa rotina impactante e desgastante muitas
vezes afasta o individuo parcial ou totalmente das atividades laborais, com
consequéncias na renda familiar, limitando sua vida em varios aspectos, submetendo-
0 a dependéncia da familia e de um servico de saude. Objetivo: Analisar a partir da
perspectiva do portador de doenca renal cronica as repercussfes da doenca e
estratégias de enfrentamento para seu tratamento em uma unidade de hemodidlise
no municipio de Patos-PB. Metodologia: tratou-se de um estudo qualitativo com
doentes renais crénicos e em tratamento de hemodiélise em uma clinica privada do
municipio de Patos-PB, onde o SUS faz o repasse financeiro para que os portadores
realizem sem custo préprio. Os dados foram coletados por meio de entrevista
semiestruturada, no periodo pré-dialitico, foram fornecidas informacdes prévias sobre
0 estudo e solicitada a assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido e a
entrevista foi gravada com consentimento dos participantes e uso de nomes ficticios.
Apbés a coleta, as entrevistas foram transcritas e estabelecidas categorias e
subcategorias para analise qualitativa de conteldo de Bardin. Resultados: foram
entrevistados 06 portadores de doencga renal cronica, sendo 03 homens e 03 mulheres
em tratamento de hemodidlise, com idade entre 20 e 55 anos. A maioria dos
participantes era solteira e catdlica, com escolaridade variando de ndo alfabetizado a
ensino médio completo, nenhum trabalhava na ocasido das entrevistas e 05 recebiam
auxilio-doenga de um salario minimo. Todos os entrevistados foram encaminhados de
servico publico hospitalar, com acesso imediato ao tratamento de hemodialise.
Ocorreram mudancas na vida social, no cotidiano, trabalho, alimentacao e lazer de
todos os participantes. Alteracdes na saude geral em virtude do tratamento também
foi relatada pela maioria dos clientes. As principais estratégias de enfrentamento
encontradas para lidar com a doenca e tratamento foram apoio familiar, do
companheiro e religioso. As principais dificuldades para iniciar e manter o tratamento
de hemodialise foram a falta de conhecimento sobre a patologia e o tratamento e a
falta de transporte para se deslocarem até o servico de hemodialise. O acolhimento
da equipe multiprofissional, a fé, o apoio familiar e a convivéncia com outros pacientes
clinicamente bem, foram apontados como facilitadores para iniciar e manter o
tratamento. Conclusé&o: o estudo revelou que a doenca renal crénica causa grandes
repercussdes na vida dos doentes em hemodialise, alterando seu estilo de vida e
rotina diaria. O apoio familiar, a religido e a equipe multiprofissional representaram as
principais estratégias de enfrentamento para a adesdo e manutencdo do tratamento
dos entrevistados.

Palavras-chave: Doenca renal cronica. Hemodialise. Repercusséo. Enfrentamento.



ABSTRACT

Introduction: Chronic renal disease is considered nowadays, as one of the main
public health problems in the world, being an important cause of morbidity and
mortality. The diagnosis leads to the need for continuous treatment, submitting the
patient to a constant coming and going to the hospital, and this impacting and wearing
routine, many times moves the individual partially or totally away from work activities,
bringing consequences with the family income, limiting their lives in many aspects,
submitting the individual to the dependence of the family or health service. Objective:
To analyze from the perspective of the patient with chronic renal disease, the
repercussions of the disease and strategies to confront the treatment in a hemodialysis
unit in the municipality of Patos-PB. Methodology: This was a qualitative study with
chronic renal patients who were in hemodialysis treatment in a private clinic in the
municipality of Patos-PB, where SUS (which is a Unified Health System) is the financial
transfer so that the carriers are not charged for the treatment. The data was collected
by means of a semi-structured interview, in the pre-dialysis period. Preliminary
information regarding the study was provided, the signature of the informed consent
form was requested and then the interview was recorded with the consent of the
participants and fictitious names were used. After the collection, the interviews were
transcribed and categories and sub-categories were established for Bardin’s
qualitative content analysis. Results: 06 chronic renal disease patients were
interviewed; where, 03 were men and 03 were women in hemodialysis treatment,
ageing between 20 to 55 years. The majority of the participants were single and
catholic, with educational levels varying from illiterate to complete secondary level,
none of them were working at the time of the interviews and 05 of them received a
health care benefit of a minimum salary. All the interviewed were referred from a public
hospital service, with immediate access to the hemodialysis treatment. Changes
occurred in the social and daily life, work, feeding and leisure of all the participants.
Alterations in general health due to the treatment were also reported by the majority of
the clients. The main confrontation strategies found to deal with the disease and the
treatment were the support of the family, partners, and religion. The main difficulties to
start and maintain the hemodialysis treatment were the lack of knowledge about the
disease and the treatment and the lack of transportation, in order to dislocate the
patients to the hemodialysis service .The friendly reception of the multi-professional
team, faith and the support of the family and other clinically well patients, were pointed
out as being facilitator factors to start and maintain the treatment. Conclusion: the
study revealed that the chronic renal disease causes great repercussions in the life of
the hemodialysis patients, altering their lifestyle and daily routine; the support of the
family, religion and the multi-professional team represented the main confronting
strategies for the adhesion to and maintenance of the treatment of the interviewed
patients.

Keywords: Chronic renal failure. Hemodialysis. Repercussion. Coping.
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1 INTRODUCAO

A insuficiéncia renal cronica (IRC) ja € considerada, um dos principais
problemas de saude no mundo, sendo importante causa de morbidade e mortalidade,
caracterizada por perdas lentas, progressivas e irreversiveis das funcbes renais
(RIBEIRO, 2008). No Brasil, de 1994 a 2005, o numero de pacientes em tratamento
de dialise elevou-se de 24.000 para 65.121 e de 42.695, em 2000, para 100.397 em
2013 (REBOREDO et al, 2007; SESSO et al, 2012; SOCIEDADE BRASILEIRA DE
NEFROLOGIA, 2013).

Quando os rins ja ndo funcionam corretamente, pode ser necessario fazer
dialise. A hemodidlise (HD) € um tratamento de substituicdo renal que realiza as
principais funcées do rim, porém ndo € capaz de substituir integralmente o 6rgao
(FERMI, 2003). Vem apresentando ao longo dos ultimos anos, uma demanda
crescente, o que tem implicado em consideravel aumento do consumo de recursos
financeiros devido ser um procedimento de alto custo/complexidade que engloba uma
assisténcia altamente especializada, tecnologia avancada e requer articulacdo entre

0S niveis secundario e terciario da assisténcia (CHAVES, et. al., 2002).

Na maioria das vezes, frente a impossibilidade de submissdo a um transplante
renal imediato, a hemodialise torna-se a Unica possibilidade de sobrevivéncia do
individuo (SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA, 2014). Ao ser diagnoéstico
com insuficiéncia renal crénica terminal (IRCT) o individuo necessita de um tratamento
continuado, com idas e vindas ao hospital e essa rotina, impactante e desanimadora,
muitas vezes afasta o individuo parcial ou totalmente das atividades laborais, com
consequéncias na renda familiar levando-o a dependéncia de um servico de saude
(SILVA et al., 2002).

O doente renal torna-se dependente de hemodialise por toda sua vida e ao se
deparar com uma mudanca repentina no seu cotidiano, enfrenta grandes desafios
ocasionados pelas mudancas no seu estilo de vida como restricdo alimentar e hidrica,

perda de emprego, alteracfes na imagem corporal provocado pelos acessos vasculares,
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além de gerar dependéncia de uma méaquina e/ou pessoas para amoldar-se a sua
nova rotina (BARBOSA; VALADARES, 2009).

Ha cinco anos atuo como supervisora de estagio em fisioterapia na hemodialise
em um municipio de médio porte no interior da Paraiba. Acompanhar a rotina de
tratamento e condi¢cdes impostas diretamente na vida dos doentes, me despertou o
interesse em conhecer os modos como estes lidam com a doenga e o tratamento em
meio a tantas dificuldades e limitacées. Espera-se que esta pesquisa possa provocar
reflexdo nos profissionais de saude, instigando um olhar de cuidado direcionado ao
portador de IRC, tanto na prevencéao dos fatores de risco, como na deteccdo precoce

da doenca ainda na atencéo basica.

Esta pesquisa teve como objetivo geral: analisar as repercussfées da doenca
renal cronica e estratégias de enfrentamento para lidar com a doenca e seu tratamento
a partir da perspectiva de portadores em hemodialise no municipio de Patos-PB. E
como objetivos especificos: averiguar as principais dificuldades e facilidades de
acesso ao servico e manutencdo do tratamento de hemodialise, analisar as
repercussoes da doenca renal cronica e da terapia de substituicdo renal no cotidiano
do paciente e conhecer as estratégias e recursos utilizados pelos pacientes para

enfrentamento da doenca e tratamento.



2 FUNDAMENTACAO TEORICA

2.1 DOENCA RENAL CRONICA E DIRETRIZES PARA O TRATAMENTO

O sistema renal é fundamental para manter o equilibrio do organismo, pois é
responsavel por funcdes regulatdrias, excretérias e endocrinas, ou seja, 0S rins sao
responsaveis pela homeostase interna através da excrecdo de produtos finais do
metabolismo e substancias exdgenas; regulacdo da excrecdo de potassio, célcio e
fésforo; regulacdo da osmolaridade e volume dos fluidos corporais; equilibrio &cido-
basico; regulacdo da pressdo arterial; e producdo e secrecdo de horménios
(REBOUCAS, 2006).

A doenca renal cronica € caracterizada pela incapacidade dos rins na remocao
dos produtos finais do metabolismo e fun¢des reguladoras acumulando metabdlitos,
eletrdlitos e agua na corrente sanguinea, comprometendo as func¢des enddcrinas,
metabolicas, bem como os distarbios hidroeletrolitico e acido-béasico e classifica-se
em insuficiéncia renal aguda e cronica (SMELTZER; BARE, 2002; FERMI, 2003;
LOPES; SILVA; SILVA, 2010; OLIVEIRA; GUERRA; DIAS, 2010).

A doenca renal crénica (DRC) tem se tornado um dos principais problemas de
saude publica no mundo nos ultimos anos, com crescimento do numero de doentes
renais cronicos, especialmente, nos paises em desenvolvimento. Os paises com
maior prevaléncia de insuficiéncia renal crdénica em 2003 foram Japdo com
aproximadamente 1.800 e Formosa (Taiwan) com 1.600 pacientes por milhdo de
habitantes. J& nos Estados Unidos e Espanha esse niumero € um pouco menor com
1.500 e 1.000 respectivamente, por milhdo de habitantes (LUGON, 2009).

Nos Estados Unidos, a incidéncia de pacientes com IRCT por milhdo de
populacao (pmp) em 2006 era 363pmp. Na América Latina, a incidéncia em 2004 foi
de 147pmp, sendo menor na Guatemala com 1lpmp e maior em Porto Rico com
337pmp. Em 2006, as taxas de prevaléncia de TRS mais elevadas continuaram sendo

Taiwan e Japado, com 2.226 e 1.956pmp, respectivamente, seguidos pelos Estados
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Unidos com 1.641 e Alemanha com 1.114 (NATIONAL INSTITUTES OF HEALTH,
2008).

No Brasil, € notério o aumento de incidéncia e prevaléncia da doenca renal
crdnica, com consequente crescimento de gasto financeiro, porém o prognadstico ainda
€ precario, bem como ha atraso na deteccdo precoce, fatos que apontam para a
necessidade de intensificacdo de cuidados para esta patologia ainda em estagios
iniciais da DRC, pois o gasto com o programa de didlise e transplante renal no Brasil
se aproximam de 1,4 bilhGes de reais ao ano (BASTOS; BREGMAN; KIRSZTAJN,
2010).

E importante e necessario o reconhecimento sobre a epidemia por DRC, para
novas possibilidades de implementacdes de politicas publicas destinadas a prevencao
e/ou deteccdo precoce da doenca, assim como o tratamento de suas complicacdes

para possibilitar a reducéo de gastos financeiros (LUGON, 2009).

Em 1994, segundo dados do censo de didlise da Sociedade Brasileira de
Nefrologia (SBN), 24.000 pacientes eram mantidos em programa dialitico, esse
namero cresceu para 59.153 pacientes em 2004 e atingiu 100.397 em 2013,
representando 0,5% da populacdo brasileira constituida por 201,03 milhdes de
habitantes segundo dados do IBGE. A estimativa de doentes novos em programas
dialiticos no Brasil em 2013 foi de 34.161 pacientes, 84,2% obtiveram tratamento
custeado pelo Sistema Unico de Saude (SUS) e 15,8% por outros convénios
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA, 2014).

O crescimento do numero de doentes renais tem se justificado, em grande
parte, pelo aumento do nimero de individuos portadores de Hipertensao arterial
sistémica (HAS) e pelo diabetes mellitus (DM), que séo as principais causas de
doenca renal crénica (LUGON, 2009). Esse relato é justificado com dados da SBN ao
revelar que a hipertensdo arterial, nefropatia diabética e glomerulonefrites sdo as
principais causas de DRC (SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA, 2013).

Existem 703 unidades renais cadastradas na SBN, 658 sdo cadastradas na
SBN e ativas com programa crbnico, mas somente 334 (50,8%) das unidades ativas
responderam ao formulario, totalizando 50.961 pacientes. Se todas as unidades de

terapia de substituicdo renal (TSR) fossem cadastradas e respondessem o formulario,



18

possivelmente, esse niumero poderia ser bem maior (SOCIEDADE BRASILEIRA DE
NEFROLOGIA, 2013).

A hemodialise € um dos procedimentos cuja cobertura do SUS é praticamente
universal. No Brasil, mais de 96% das sessdes de hemodidlise realizadas tém
financiamento publico integral e a prestacdo de servico € através da rede publica
estadual ou municipal e por entes privados contratados, que sdo as empresas
médicas, ou conveniados que tratam de organiza¢des sem fins lucrativos. Segundo o
banco de dados do Ministério da Saude DATASUS, em 2010 houve repasse financeiro
de aproximadamente R$ 20 milh&es ao Distrito Federal para pagamento de servigcos
de TRS, em especial a hemodialise por representar 85% do método mais utilizado de
tratamento ao doente renal cronico (TRIBUNAL DE CONTAS DA UNIAO, 2010).

Dados do ministério da saude revelam que em 2013, cerca de 83,4 mil
pacientes sdo mantidos em servicos de dialise na rede publica de saude sendo que
90% desse total faziam hemodialise. O SUS oferece atencéo integral aos usuarios
com problemas renais, incluindo a oferta de medicamentos e de exames
complementares. Em 2012, foram realizadas mais de 12 milhGes de sessdes de
hemodialise na rede publica com gasto de R$ 2,3 bilhdes, em 2012, para R$ 2,4
bilhdes, em 2013, Sendo investido mais de R$ 2 bilhées na oferta de procedimentos

de nefrologia pela rede publica de saude (BRASIL, 2013).

A rede de atencéo ao paciente renal crénico € constituida pelo Ministério da
Saude, Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (Anvisa), Secretarias Estaduais e
Municipais de Saude, Servicos de Dialise e profissionais de saude, familia e outros
grupos sociais. Cada um corresponde a acdes especificas que, integradas, garantem
a qualidade de que o paciente carece para manter seu tratamento. A qualidade do
trabalho técnico, as relacdes e a comunicacdo entre os profissionais, o paciente e a
familia, bem como a opini&o do usuario sédo fundamentais para o bom funcionamento
e melhor qualidade do servigo (BRASIL, 2004).

As diretrizes se constituem como um documento de carater nacional, a valer-
se pelas Secretarias de Saude do Distrito Federal, dos estados e dos municipios na
regulacdo do acesso assistencial, autorizacdo, registro e ressarcimento dos
procedimentos correspondentes. Seu ponto de partida é a interface entre as diretrizes

clinicas para o cuidado ao paciente com doenca renal crénica na Rede de Atencao
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aos portadores de DRC, bem como os principios da Politica Nacional de Humanizacgéo
— HumanizaSUS, objetivando o fornecimento de orientagbes as equipes
multiprofissionais quanto a estratificacdo de risco, estratégias de prevencao,
diagndstico e o seu manejo clinico (BRASIL, 2004).

Em Relatério de Auditoria referente aos recursos federais transferidos ao
Governo do Distrito Federal nos anos de 2006 a 2009 (fls. 15-20), a Controladoria
Geral da Unido (CGU), constatou que nos ultimos tempos o Governo vem adotando a
estratégia de subutilizacdo da rede publica, fazendo-se necessaria a contratacéo de
unidades privadas de saude, por motivo de falta de recursos humanos, falta de
insumos necessarios a realizacdo dos procedimentos (maquinas quebradas, falta de
contrato de manutencao e estrutura inadequada) e deficiéncia na manutencdo dos
equipamentos da rede publica (TRIBUNAL DE CONTAS DA UNIAO, 2010).

A nova Portaria GM/MS n° 389, de 13 de marco de 2014, definiu os critérios
para a organizagao da linha de cuidado da Pessoa com Doenca Renal Cronica (DRC)
e instituiu o incentivo financeiro de custeio, efetuado por meio do Fundo de Acbes
Estratégicas e Compensacdo (FAEC) e, repassado mensalmente aos Estados,
Distrito Federal e Municipios, destinado ao cuidado ambulatorial pré-dialitico para os
estagios 4 e 5, bem como para o apoio matricial das equipes de atencdo basica nos
temas associados a patologias renais, a fim de diagnosticar e tratar as complicacdes
da DRC (BRASIL, 2014).

Essa nova Portaria induz a incorporacdo desses servicos na Rede de Atencéo
a Saude, além da habilitagdo em Unidade de Assisténcia de Alta Complexidade em
Nefrologia existente na atualidade e, que oferta exclusivamente terapia renal
substitutiva, podendo agora também prestarem assisténcia em dialise peritoneal, de
forma desvinculada da modalidade de hemodialise (BRASIL, 2004).

De acordo com o Tribunal de contas da Unido (2010. p. 4) quando ha
impossibilidade de oferta de servicos publicos, é necessério a terceirizagdo destes

servigcos para atender a populacgéo:

A Lei n®8.080/90, em sintonia com o §1° do art. 199 da Constituicdo Federal,
prevé, diante da constatacdo de insuficiéncia de recursos para garantir a
cobertura assistencial a populagao de determinada area, a possibilidade de o
Sistema Unico de Satde (SUS) recorrer aos servicos ofertados pela iniciativa
privada, determinando, ainda, que a participacdo complementar seja
formalizada mediante convénio (instituicbes filantrépicas e as sem fins
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lucrativos) ou contrato (para instituiges privadas com fins lucrativos),
observadas as normas de direito publico e emprestado o tratamento
preferencial as entidades filantrépicas e sem fins lucrativos.

A legislacdo do SUS preconiza que o gestor devera buscar parcerias com a
iniciativa privada, em caso de insuficiéncia da estruturacdo publica local, capaz de
oferecer servicos de saude, mas s6 em caso de insuficiéncia. Nao se podem
considerar justificativas que ocultem a ineficiéncia da gestdo administrativa para
gerenciar o funcionamento dos equipamentos, inclusive com manutencgdes, para a
aguisicdo de medicamentos e insumos, desconsiderando, para isso, 0 investimento

financeiro realizado pelo erario na compra desses equipamentos (BRASIL, 2009).

O atendimento ao paciente com DRC néo se limita as sessdes de hemodialise
ou Dialise Peritoneal, inclui também transporte, acesso a internacao hospitalar quando
necessario, a garantia de medicamentos da assisténcia farmacéutica basica e
excepcionais e equidade na entrada em lista de espera para transplante renal
(BRASIL, 2014).

A National Kidney Foundation desde 1997 tem fornecido diretrizes baseadas
em evidéncias da pratica clinica para todos os estagios da doenca e suas
complicacBes. Essas diretrizes determinam o estagio da DRC classificados como
estdgio 1 a 5, conforme sua gravidade, a partir dos valores da taxa de filtracédo
glomerular (TFG) (ARAUJO; PEREIRA; ANJOS, 2009; DAUGIRDAS; BLAKE; ING,
2010).

Em 2002, a Kidney Disease Outcome Quality Initiative (KDOQ)I), patrocinada
pela National Kidney Foundation, publicou uma diretriz sobre DRC que compreendia
avaliacao, classificacéo e estratificacdo de risco. Nesse importante documento, uma
nova estrutura conceitual para o diagnostico de DRC foi proposta e aceita
mundialmente nos anos seguintes (BASTOS; KIRSZTAJN, 2011).

A definicdo da DRC é baseada em trés componentes: (1) um componente
anatomico ou estrutural (marcadores de dano renal); (2) um componente funcional
(baseado na TFG) e (3) um componente temporal. Com base nessa definicdo, seria
portador de DRC qualquer individuo que, independente da causa, apresentasse TFG

< 60 mL/min/1,73m2 ou a TFG > 60 mL/min/1,73m2 associada a pelo menos um
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marcador de dano renal parenquimatoso (por exemplo, proteinuria) presente ha pelo
menos 3 meses (BASTOS; KIRSZTAJN, 2011).

Quando a TFG atinge 15-20 ml/min/1,73m2 a uremia torna-se aparente e 0s
doentes renais apresentam sinais e sintomas como cefaleia, prurido, fraqueza,
nausea, vomito, fadiga, confusdo mental, edema, halito de amdnia, anemia e céibras
musculares, dentre outros, fazendo-se necesséria a hemodidlise ou outra terapia de
substituicdo renal (TSR). Nas fases iniciais, estagios um e dois da doenca, o doente
apresenta-se assintomatico, porém nas fases seguintes os sintomas se intensificam e
persistem (ROMAO JUNIOR, 2006).

2.2 PREVENCAO, DIAGNOSTICO E TRATAMENTO DA DRC

Os fatores de risco da DRC variam, desde as doengas primarias dos rins
até as doencas sistémicas, que acometem o0s 6rgdos renais e as doencas do trato
urinario com infec¢cdes recorrentes. A nefropatia diabética, hipertensdo arterial
sistémica e glomerulonefrite primaria sdo as causas mais comuns da insuficiéncia
renal terminal ao redor do mundo (BARROS, 1999; BARRETO, 2002; RIELLA, 2003;
THOME et al., 2006).

Outras doencas sistémicas tais como: pielonefrite, lesdes hereditarias
obstrucdo do trato urinario, ma formacdes congénitas doenca renal policistica e
agenesia renal, disturbios vasculares, infec¢des, medicamentos nefrotoxicos, agentes
toxicos ambientais e ocupacionais como chumbo, cadmio, mercurio e cromo, também,
podem ocasionar doenca renal (GIANNINI; FORTI; DIAMENT, 2000; RIELLA, 2003).

Visando uma diminuicdo de morbimortalidade causadas por nefropatias, a
atencdo basica deve realizar acdes de carater individual ou coletivo, voltadas para a
promoc¢do da saude e prevengdo dos danos causados pela doencga, assim como
acOes clinicas para o controle da hipertenséo arterial, do diabetes mellitus, que séo
as principais causas da DRC, bem como das doencas do rim que possam ser
realizadas nas Unidades Basicas de Saude e Equipes da Saude da Familia (BRASIL,
2004)
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Na década de 40 surgiram os primeiros tratamentos de hemodialise cuja
finalidade terapéutica era apenas para a Insuficiéncia Renal Aguda (IRA). No inicio
dos anos 60, tanto a dialise peritoneal como a hemodialise foram utilizadas como
modalidades terapéuticas de intervencao para a IRC. Entre as décadas de 60 e 70 do
século passado descobriram a técnica da confeccdo da fistula arteriovenosa e, em
seguida a utilizacdo de imunossupressores, mais recentemente entraram com 0 USO
da eritropoietina e a combinacao destas técnicas proporcionam aumento da sobrevida
aos pacientes (MACHADO; CAR, 2003).

A deteccao precoce da lesdo renal é de suma importancia, ja que pequenas
elevacOes da creatinina sérica ja podem significar perda significativa da funcao renal,
e o0 tratamento pode estabilizar ou retardar a evolugcdo da maioria das doencas renais.
Portanto, a determinacao do clearance de creatinina, ou sua estimativa por meio de
férmulas, € mais precisa do que a simples dosagem da creatinina sérica (BORTOLLO,
2008).

Ao diagnosticar a doenca renal crbnica previamente, as complicacdes
associadas e a progressao para insuficiéncia renal podem ser retardadas e até mesmo
evitadas com as devidas intervencOes. A realizacdo regular de testes para
rastreamento em grupos de alto risco pode identificar precocemente a existéncia de
lesdo renal, possibilitando os procedimentos necessarios o mais breve possivel
(CANZIANI; KIRSZTAJN, 2012).

Apesar dos critérios para diagnoéstico da doenca renal crbnica estarem bem
mais faceis, o nimero de pacientes com DRC em estagio avangado vista pela primeira
vez por nefrologista, imediatamente, antes do inicio de tratamento dialitico é elevado.
O diagnéstico precoce e o encaminhamento imediato para o nefrologista sdo etapas
primordiais para possibilitar a educacao pré-dialise, bem como a implementacéo de
medidas preventivas, a fim de retardar ou mesmo interromper a progressao da doenca
para 0s estagios mais avancados e diminuir inicialmente a morbimortalidade
(BASTOS; KIRSZTAJN, 2011).

O Ministério da saude preconiza que a média complexidade deve realizar
atencao diagnostica e terapéutica especializada garantida ao portador de hipertensao
arterial, diabetes mellitus e doencas renais, a partir do processo de referéncia e contra

referéncia. Essas acOes devem ser organizadas conforme o Plano Diretor de
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Regionalizacdo (PDR) de cada unidade federada, acoplado aos principios e diretrizes
de universalidade, equidade, regionalizacédo, hierarquizacdo e integralidade da
atencéo a saude (BRASIL, 2014).

Quando os rins tornam-se incapazes de manter a homeostasia interna do
organismo, é necessario um procedimento continuo para substituir a funcao renal, e
os tratamentos disponiveis sdo a hemodialise, dialise peritoneal ou o transplante renal
(KUSUMOTA; RODRIGUES; MARQUES, 2004).

Apés a insuficiéncia renal ser diagnosticada, o individuo para sobreviver, torna-
Se necessario seguir o tratamento de substituicdo renal de maneira regular e assidua,
independentemente das suas limitacdo e expectativas de vida e de melhora, sem
cogitar a possibilidade de negligenciar, pois, h& risco de 6bito (MATTOS;
MARUYAMA, 2010).

O portador de insuficiéncia renal crénica € conduzido a um tratamento doloroso,
de longa duracédo e que geralmente limita sua rotina diaria repercutindo em alteracées
nao s6 em sua vida mas também nas vidas das pessoas que o cerca (MATTOS;
MARUYMA, 2010). Além de se submeter a restricdes quanto a ingesta de agua, sais
minerais e proteina e certos medicamentos como os anti-inflamatérios (REBOUCAS,
2006).

Os tratamentos de substituicao renal mais comuns consistem em hemodialise
(HD), dialise peritoneal (DP) e transplante renal (TR). Além destes h& o tratamento
conservador que consiste em controle dietético, das doengas de base como diabetes
e pressao arterial através do uso de medicamentos (SOCIEDADE BRASILEIRA DE
NEFROLOGIA, 2013). Os doentes renais cronicos que apresentarem sintomas de
uremia e, agueles em gue o tratamento conservador ndo € capaz de manter a vida
sem prejuizo do seu estado nutricional ou agravamento das complicagdes crbénicas da

uremia, devem ser encaminhados a terapia renal substitutiva (RIBEIRO et al, 2008).

O transplante é a terapéutica mais adequada e de menor custo para a maioria
dos portadores de doenca renal cronica terminal, todavia € contraindicada nos casos
de neoplasia, infecgbes sistémicas em atividades, incompatibilidade sanguinea ABO
e presenca de anticorpos pré-formados contra o doador (RIBEIRO, et al, 2009).
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E considerado um dos métodos de tratamento com maior aceitacéo, tanto por
parte dos pacientes quanto da equipe médica, com menos complicacdes e até mesmo
as doencas renais agudas como glomerulonefrites rapidamente progressiva e a
nefropatia lUpica ndo estdo contraindicadas, desde que seja realizado nas fases de
inatividade da doenca, ao contrario dos portadores de HIV, que € contraindicado
(FERMI, 2011).

No Brasil, a questao da doacgéo de 6rgdos ainda é um tema pouco discutido e
até mesmo profissionais de saude ndo sdo suficientemente esclarecidos. O tema
envolve questdes socioculturais, econdémicas, religiosas e ética. O transplante é a
realizacdo de uma cirurgia em individuos com graves e irreversiveis problemas em
um oOrgdo ou tecido, na qual a pessoa recebe outro saudavel que pode ser de um
doador vivo ou com morte encefélica. Ndo é a cura, porém possibilita uma maior
perspectiva de vida, e para isso demanda a adeséo e fidelidade a uma terapéutica em
longo prazo, o acompanhamento continuo de uma equipe multiprofissional e a

utilizacado de medicacdes imunossupressoras (SILVA, et al, 2011).

Em julho de 2011, o nimero estimado de pacientes inscritos em fila de espera
para transplante era de 32.454, o que equivale a um percentual de 35,5% (SESSO et
al, 2011). Dados revelam que o numero de transplantes com doador falecido cresceu
1,2%, enquanto com doador vivo caiu 13,1%. Em sete anos, desde 2008, o numero
de transplantes com doador vivo, diminuiu 33%, sendo Rio Grande do Sul e S&o Paulo
os estados mais ativos (REGISTRO BRASILEIRO DE TRANSPLANTES, 2015).

Em 2014, 5.652 pacientes foram transplantados no Brasil. Esse numero caiu
para 4.158 transplantados em 2015 (REGISTRO BRASILEIRO DE TRANSPLANTES,
2015). E importante o incentivo para a doagao, além do que o doador ndo precisa de
documento, apenas que a familia tenha conhecimento da vontade em vida e permita
a doacao de 6rgdos (ASSOCIACAO BRASILEIRA DE TRANSPLANTE DE ORGAOS,
2015).

O transplante renal possibilita o transplantado ter maior possibilidade de
realizar um trabalho remunerado, visto que n&o interrompe suas atividades cotidianas
para realizar dialise (LEITE et al, 2002). No Brasil, 90% dos pacientes mantidos em
programa de dialise, realizam a hemodiélise e apenas 10% fazem Dialise peritoneal
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA, 2013).
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A dialise peritoneal € uma forma de TRS que acontece por método gravitacional
e consiste na infusdo de uma solucao acido-basica na cavidade abdominal, sendo o
periténio utilizado como filtro para a depuracéo sanguinea, cujo unico objetivo é limpar
o plasma sanguineo. Existem trés modalidades: dialise peritoneal ambulatorial
continua (DPAC), didlise peritoneal ciclica continua (DPCC) e didlise peritoneal
intermitente (DPI) (FERMI, 2011).

A Didlise Peritoneal Ambulatorial Continua (DPAC) é uma técnica de infusdo
de solucéo salina na cavidade abdominal do paciente, favorecendo a depuracao do
sangue através do peritdnio, removendo substancias desnecessarias ao organismo.
Para realizar essa técnica em domicilio, o paciente recebe treinamento da enfermeira
do servico de didlise, e o paciente s retorna ao ambulatério para consultas médicas
e de enfermagem periddicas, com objetivo de avaliar o estado de saude, bem como o
tratamento e possiveis complicacdes (KUSUMOTA; RODRIGUES; MARQUES,
2004).

A Dialise Peritoneal Ciclica Continua (DPCC) ou automatizada (DPA) consiste
em um método dialitico, o qual, utiliza-se uma maquina cicladora para infuséo e
drenagem da solucéo. Dispbe de alarme, aquecimento da solucdo e pode ser
realizada durante a noite enquanto o individuo dorme (FERMI, 2011).

A hemodialise (HD), (figura 1), consiste na modalidade de filtracdo sanguinea
extracorpérea e trata-se da TRS mais utilizada no mundo (RIBEIRO, et al, 2009).
Realiza as principais func¢des dos rins através de uma maquina no dialisador capilar,
gue promove a limpeza do plasma sanguineo removendo as substancias téxicas e o
excesso de liqguido acumulado no sangue e tecidos do corpo, devido a insuficiéncia
renal (KOEPE; ARAUJO, 2008).
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FIGURA 1 - Terapia renal substitutiva: Hemodialise

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.

Para que o sangue seja retirado, limpo e devolvido ao corpo, é necessario um
acesso vascular. Existem dois tipos de acesso para hemodialise: central e periférico.
O primeiro, cateter de duplo limen (figura 2), € um acesso central, imediato e
provisorio, podendo ser inserido na veia subclavia, jugular interna ou femoral. O
segundo é o acesso periférico e permanente (figura 3) e trata-se da fistula
arteriovenosa (FERMI, 2011). Os cateteres utilizados sdo 0s que apresentam o maior
risco de infeccdo e a maior parte das bacteremias comeca pela invasdo de
microorganismos da flora residente ou transitorios da propria pele do paciente

(RIBEIRO, et al, 2009).
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FIGURA 2 - Acesso central: Cateter de duplo lumen

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.

A fistula arteriovenosa € confeccionada cirurgicamente com anastomose
subcutanea, geralmente, no antebraco, entre uma artéria e uma veia. As agulhas sao
inseridas dentro do vaso em busca de se obter o fluxo sanguineo necessario para
passar através do dialisador. E considerada o melhor tipo de acesso vascular para o
tratamento em hemodidlise, por apresentar reduzidas taxas de complicacbes, ser
segura e ter uma relativa durabilidade, com indice de sobrevida entre 65 e 75% em 3
anos (KOEPE; ARAUJO, 2008; MANFRO, 2006).

FIGURA 3 - Acesso periférico: Fistula arteriovenosa
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Fonte: Instituto Belkzac. Disponivel em: http://www.institutoendovascular.com.br/doencas-

vasculares/fistula-para-hemodialise/
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Quando o paciente tem os vasos inadequados para a confeccdo da fistula esta
indicado o enxerto arteriovenoso (figura 4), o qual é criado pela interposicéo
subcutéanea de uma protese bioldgica, semibiologica ou sintética entre uma artéria e
a veia (FERMI, 2011).

FIGURA 4 — Enxerto ou prétese arteriovenosa
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Fonte: Fermi, 2003.

Geralmente as fistulas arteriovenosas apresentam complicacbes como:
infecgdo, trombose, estenose e aneurisma. Os aneurismas ou pseudo-aneurismas
(Figura 5) sdo complicacbes decorrentes do enfraquecimento da parede do vaso
ocasionado por repetidas punc¢des no mesmo local. A correcao cirargica esta indicada
guando o doente apresentar quadro algico, infeccéo, dificuldade para puncionar o
vaso, erosdo da pele, rapida expansdo e baixo fluxo associado a estenose
(MOREIRA, et al, 2011).
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FIGURA 5 - Aneurisma ou pseudo-aneurisma

Fonte: Dados da Pesquisa, 2016.

Para realizar a hemodidlise, séo realizadas pun¢des com agulhas (figura 6) que
ligam o paciente a maquina, e estas repeticdes podem formar aneurismas decorrentes
do enfraquecimento da parede do vaso. Muitas vezes o problema é considerado
apenas estético e evita-se puncionar na regido afetada. Quando ha dor, infeccao,
limitacao da area de puncéo, erosao da pele, rapida expansao e baixo fluxo associado

a estenose, a correcao cirurgica esté indicada (MOREIRA et al, 2011).

FIGURA 6 — Agulhas para puncéo venosa no tratamento de hemodialise
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Fonte: Nefrologia Cuiaba. Disponivel em: http://nefrocba.blogspot.com.br/2010/07/fistula-

arteriovenosa.html

A assisténcia na alta complexidade ocorre através dos Servigos de Nefrologia
e dos Centros de Referéncia em Nefrologia e sdo regulamentadas pela Secretaria de
Atencdo a Saude, visando garantir o acesso e assegurar a qualidade do processo de
dialise buscando alcancar impacto positivo na sobrevida, na morbidade e na qualidade
de vida e garantir equidade na entrada em lista de espera para transplante renal
(BRASIL, 2014).

O diagndstico e tratamento precoces ainda sdo a melhor forma de prevenir a
progressédo da doenca renal cronica com perda irreversivel de funcdo. E importante e
necessario a classe médica atentar para essa possibilidade diagnéstica ainda na
atencao bésica, pois 0 ndo nefrologista tem papel central na identificacdo e prevencao
da doenca, no encaminhamento destes pacientes, especialmente nos grupos de risco
(BASTOS; BREGMAN; KIRSZTAJN, 2010).

2.3 COPING OU ENFRENTAMENTO
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O adoecimento se constitui em uma experiéncia singular, pois unificam os
diversos significados tomando como base as experiéncias vivenciadas em seus
contextos socioculturais, por cada individuo (MATTOS; MARUYAMA, 2010). Quando
a pessoa adoece, passa a interpretar e reinterpretar os significados com base nas
experiéncias de vida, caracterizando este processo particular como sua forma de
enfrentamento (GOMES; MENDONCA; PONTES, 2002).

Coping ou enfrentamento sédo sinbnimos e referem-se a um conjunto de
estratégias cognitivas e comportamentais utilizadas pelas pessoas com o objetivo de
enfrentar situacBes de estresse (VALCANTI, et al, 2011). E definido como um
processo, através do qual o individuo administra as demandas da relacdo pessoa-
ambiente, que séo avaliadas como estressantes e as emoc0des que elas geram. Pode
ser classificado em duas importantes divisdes: enfrentamento centrado no problema
e enfrentamento centrado na emocao, embora muitas vezes ocorram ao mesmo

tempo, podendo ser reciprocamente facilitadores (COSTA; LEITE, 2009).

O enfrentamento tem duas funcdes principais, a primeira é o gerenciamento ou
alteracdo do evento estressor; nesse caso, 0 enfrentamento esta focalizado no
problema; a segunda refere-se ao controle, reducdo ou eliminacdo das respostas
emocionais ao evento estressor e esse enfrentamento estd focalizado na emocao,
sendo paliativo, ou seja, 0 sujeito procura aliviar o estresse para sentir-se melhor
diante de um evento que nao pode ser removido. Cada evento estressor € seguido de
duas formas de apreciagao: primaria e secundaria. Na primaria, a pessoa analisa em
gue ponto ela foi atingida pela situacdo estressora e, o resultado desse julgamento
colabora para a qualidade e intensidade da emocao (TRENTINI, 2005).

A estratégia focalizada na emocéo é definida como um esfor¢co para regular o
estado emocional que esté associado ao estresse. Esses esfor¢os séo dirigidos a um
nivel somatico e/ou a um nivel de sentimentos, tendo por objetivo alterar o estado
emocional do individuo. A principal funcdo dessa estratégia € reduzir a sensacao fisica
desagradavel de um estado de estresse (COSTA; LEITE, 2009).

A estratégia focalizada no problema constitui-se num esforco para atuar na

situacdo que originou o estresse. A funcdo dessa estratégia é alterar o problema
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existente na relacdo entre a pessoa e 0 ambiente que estd causando a tensdo. A
utilizac@o de estratégias de enfrentamento focalizadas no problema, ou na emocéao,
depende da avaliacéo cognitiva (COSTA,; LEITE, 2009).

O coping pode ser correlacionado com estudos sobre cognigoes,
comportamentos, emocodes, reacdes fisiologicas e situacfes sociais, nos quais 0

ambiente social também é investigado como fator que exerce papel na prevencao
contra doencas e na manutencao da saude (SANTANA; ZANIN; MANIGLIA, 2008).

2.3.1 Enfrentamento da doencga renal cronica

A doenca renal cronica vem sendo considerada um importante problema de
saude publica, no Brasil e no mundo, devido a crescente prevaléncia e os elevados
custos para manutencao dos pacientes renais dialiticos nas diversas formas de terapia
renal substitutivas. O Brasil € um dos paises com maior niumero de pacientes em
didlise em todo o0 mundo, com acesso ao tratamento universal e gratuito, porém o0s
usuérios enfrentam longas filas de espera para aderir ao programa dialitico (FERRAZ
et al., 2010).

A descoberta de uma doenca renal crénica causa medo, angustia, revolta,
tristeza, leva a necessidade de um tratamento continuado, submetendo o paciente a
idas e vindas ao hospital e esta nova rotina podera ser impactante, desgastante,
estressante e diante do diagnéstico da DRC em estagio terminal estabelecera a
necessidade de dialise ou de transplantes, afastando em muitos casos o individuo
parcial ou totalmente do trabalho, com consequéncias na renda familiar, impondo
limitacdes na vida do individuo em vérios aspectos, remetendo-o & dependéncia de
um servigo de saude (SILVA et al., 2002).

Esta condigdo crénica implica em mudancas no modo de viver e altera o
cotidiano de vida, principalmente naquelas situacbes que demandam cuidado
continuo e prolongado como a doenca renal crbnica, caracterizada pela perda
progressiva e irreversivel da funcdo renal e cujo método terapéutico para o seu
tratamento é a hemodialise (MATTOS; MARUYAMA, 2009; ROMAO JUNIOR, 2004).
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Estar interligado a uma maquina trés vezes por semana por um longo periodo
de tempo até realizar o transplante é desafiador e brota uma ambiguidade de
sensacdes, como a raiva ao lembra-lo que é dependente dela e, ao mesmo tempo a
gratiddo por manté-lo vivo, pois o portador de DRC que realiza hemodialise conhece
a importancia da maquina (MATTOS; MARUYAMA, 2010).

Outro ponto de enfrentamento, para os portadores de doenca renal cronica, sdo
as complicacBes ocasionadas pela fistula arteriovenosa. As cicatrizes e aneurismas
(figura 7) provocados por ela ocasionam o comprometimento da auto-imagem destes
individuos, podendo causar sofrimentos que na maioria das vezes sequer Sao
verbalizados e sdo muitas vezes ocultados por vestimentas para ndo ser
estigmatizado (KOEPE; ARAUJO, 2007; MANFRO, 2006).

A sociedade percebe um individuo doente, apds diagnostico, como incapaz de
conduzir e administrar a prépria vida. Essa incapacidade é representada pelo estigma
de doente no meio social em que ainda valoriza-se demasiadamente tudo que
transmite beleza, perfeicdo e funcionalidade, recriminando, tudo o que contradiz o que
é estabelecido como normal. Existem sim limitagBes para o doente renal, porém o
individuo deve estar consciente das suas limitacdes a fim de contorna-las e supera-

las, mas jamais deve reduzir-se a elas (BRITO, 2009).

FIGURA 7 — Forma de camuflar o aneurisma para néo ser estigmatizado

Fonte: Dados da Pesquisa, 2016.

As pessoas em tratamento de hemodiélise necessitam acessar o0s servi¢os de
saude, dependem dos servigos prestados, de controle rigoroso na dieta e ingesta de

liquidos, restricdo da atividade laboral, ha reducédo da sua participacdo no orcamento
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doméstico, dentre outros, que se configuram em perdas e danos aos pacientes e seus
familiares, afetando a dimenséao pessoal, familiar e social (MATTOS; MARUYAMA,
2009).

Esses acontecimentos repercutem na vida dos individuos que fazem
hemodialise e os levam a fazer interpretacdes sobre sua doenca e sua vida mantida
sob dependéncia de uma maquina, e, o transplante renal, geralmente, torna-se
almejado como possibilidade de retomar sua liberdade, sua rotina sem horérios pré-
determinados, de sentir o corpo funcionando normalmente sem dependéncia da
maquina (KUSSUMOTA, et. al. 2008; BEZERRA, 2006; RAMOS, et. al. 2008).

Os doentes renais crénicos precisam se adequarem as mudancas de rotina, ao
seu tratamento, aos muitos problemas psicossociais, fisiologicos e espirituais
decorrentes dos mesmos e por isso muitos se agarram a fé e a religido como forma
de refligio em busca de apoio e alivio para seu sofrimento (VALCANTI, et al, 2012). A
forma como o individuo percebe o surgimento de uma doenca e a evolucdo do
tratamento, influencia a escolha dos recursos de enfrentamento que utilizara seja a
busca pela familia, amigos, religido, apoio social, equipe multiprofissional ou outros
(SILVA et al., 2002).

A espiritualidade e a religiosidade podem ser compreendidas como importantes
estratégias de enfrentamento de doencas, dando suporte frente as dificeis situacdes
como trauma e/ou estresse (GUIMARAES; AZEVUM, 2007). O coping religioso é
utilizado como estratégia de enfrentamento alternativa frente as condi¢bes adversas
de saude e pode ser definido como uso das crencas religiosas para compreender e
lidar com os agentes causadores de estresse na sua vida (PANZINI; BENDEIRA,
2007).

Crencas e préticas religiosas geralmente estdo associadas com melhor saude
fisica e mental. Mas apesar do conceito de coping religioso ter uma conotagao
positiva, ele pode também ser negativo, da mesma forma, as estratégias de coping
religioso/espiritual (VALCANTI, et al, 2012).

Os autores supracitados ressaltam que o coping religioso/espiritual positivo
proporciona efeito benéfico ao individuo, como por exemplo, procurar protecdo Divina
ou maior conexao com forcas transcendentais, buscar conforto ou ajuda na literatura

religiosa. Por outro lado, o coping religioso/espiritual negativo esta relacionado a



35

medidas que traz consequéncias prejudiciais ao individuo, como por exemplo, delegar
a Deus a resolucao dos problemas, questionar sua existéncia, definir a condi¢éo de
estresse como uma punicdo de Deus, dentre outros.

Portanto o coping religioso/espiritual esta interligado tanto a estratégias
direcionadas para o problema quanto para a emocédo, assim como a liberacdo de
sentimentos positivos ou negativos relacionados ao estresse, podendo, entéo,
apresentar carater adaptativo ou ndo. As estratégias relativas a religiosidade em seu
processo de enfrentamento, sdo mais utilizadas por pessoas com crencas e praticas
religiosas (PANZINI; BADEIRA, 2007).

Outra estratégia de enfrentamento € o apoio social, este, depende tanto do
esfor¢o pessoal quanto recebido, para possibilitar diferentes tipos de adaptacéo a sua
patologia. A hemodialise € um evento inesperado que remete 0 paciente a uma
relacdo de dependéncia a um servico de salde, equipe especializada, a uma maquina
e a um esquema terapéutico rigoroso, assim como requer o apoio social dos familiares

e amigos (MATTOS; MARUYMA, 2010).

O apoio social diz respeito ao aspecto funcional ou qualitativo da rede social.
Refere-se a ter alguém com quem contar para receber, como auxilio material,
emocional ou afetivo, advindos de grupos e/ou pessoas que estabelecem contatos
sistematicos com um individuo, resultando em efeitos emocionais e comportamentais
positivos, beneficiando ambas as partes (SANTANA; ZANIN; MANIGLIA, 2008).

A familia € um grupo social delimitado e identificavel, com dindmicas internas
coerentes com o contexto social ao qual pertencem e séo pessoas que se influenciam
mutuamente com intensidade (dependéncia emocional) e respondem a expectativas
reciprocas. Geralmente compartilham crencas, valores e significados que configuram
a sua cultura (SOUZA; SANTO, 2007).

Um dos principais recursos externos do paciente, para o desenvolvimento de
estratégias de enfrentamento € o apoio familiar. Enquanto o paciente designa uma
batalha contra a doenca renal procurando lidar melhor com o estresse, a familia tem
um papel primordial de apoiar nas mudangas que ocorrem com o individuo, evitando
assim fatores desnecessarios para o0 estresse, ou ajudando-o a lidar com ele
(PEDROLO; ZAGO, 2002).
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A familia tem a capacidade de manter a sua estrutura em um ambiente em
alteracdo. Porém, quando ha mudangas em um membro da familia, independente da
qualidade das relacbes, esse acontecimento atinge os demais entes, bem como o
sistema como um todo, pois cada membro influencia os outros, sendo ao mesmo
tempo influenciado por eles (PEDROLO; ZAGO, 2002).

As necessidades de adaptacdo da dinamica familiar dos doentes renais
cronicos, sao intensas e tendem a elevar-se na propor¢cdo em que a doenca evolui.
Quando o paciente perde sua autonomia para assumir seus compromissos devido as
dificuldades fisicas e as relacionadas ao tratamento, necessita do compromisso e
dedicacdo da familia, que pode ser manifestada de diversas formas e em diferentes
situacdes, como por exemplo leva-lo as sess6es de hemodidlise e estar presente no
final da dialise para busca-lo (CARREIRA; MARCON, 2003).

As praticas profissionais e as instituicdes de saude também podem promover
formas positivas de enfrentamento na condicdo de adoecimento, a medida que se
amplia a atuacdo para além do corpo biologico, integrando-se no cuidado as
dimensdes socioculturais presentes no contexto de vida (GOMES; MENDONCA;
PONTES, 2002).

Portanto, a equipe multiprofissional tem o papel fundamental de estimular a
capacidade dos portadores de doenca renal cronica para se adaptarem de maneira
positiva ao novo estilo de vida que os aguarda, bem como assumir o controle do seu
tratamento, abordando saude e doenca, ndo como elementos opostos, mas como
parte de um processo unico (GUALDA; BERGAMASCO, 2004).



3 METODOS

3.1 TIPO DE ESTUDO

Para atender ao objetivo da pesquisa de analisar as repercussdes da doenca
renal cronica e estratégias de enfrentamento para lidar com a doenca e seu
tratamento, a partir da perspectiva de portadores em hemodidlise, compreende-se que
a abordagem qualitativa seja a que tem elementos analiticos para alcanca-lo, tendo
sido escolhida para delinear este estudo.

Foi realizado um estudo de campo do tipo qualitativo, o qual compreende um
conjunto de diferentes técnicas interpretativas que visam a escrever e a decodificar 0s
componentes de um sistema complexo de significados, com o objetivo traduzir e
expressar o sentido dos fenbmenos do mundo social, ou seja, reduz a distancia entre
indicador e indicado, entre contexto e a¢ao, entre teoria e dados (NEVES, 1996).

Para Pope e Mays (2009), a pesquisa qualitativa permite explorar as
compreensdes subjetivas das pessoas, preocupando-se com a interpretacdo e analise
dos fenbmenos sociais, que ndo pode ser quantificado, ou seja, almeja responder a
guestBes particulares, intrinsecamente relacionadas ao mais profundo das relacdes,
dos processos e dos fen6menos, mas néo se propde a generalizar.

A abordagem qualitativa é desenvolvida com a finalidade de proporcionar uma
visdo geral de determinado assunto, sendo mais utilizada em pesquisas que tratam
de temas pouco explorados, para os quais se torna dificil elaborar hipoteses definitivas
e operacionalizaveis. Este tipo de abordagem entende o individuo como ser anico,

com seus valores e significados (MINAYO, 2007).

3.2 POPULACAO

A populagéo estudada foi composta por participantes jovens e adultos, maiores
de 18 anos, do sexo masculino e feminino, portadores de insuficiéncia renal cronica,

gue realizavam hemodialise na cidade de Patos-PB. Nao se restringiu a participacéo
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a especificidade de crenca, moradia e estado civil para representar a heterogeneidade
do grupo.

3.3 LOCAL DA PESQUISA

A coleta de dados ocorreu em uma clinica de hemodialise no municipio de
Patos-PB. O centro de Hemodialise é referéncia terciaria e atende 88 individuos com
Doenca Renal. Trata-se de uma clinica privada com repasse financeiro por parte do
Estado, para que os pacientes da propria cidade e de outros municipios sejam
atendidos pelo SUS. Esta em funcionamento desde dezembro de 2002 e é
considerada um centro de referéncia do sertdo paraibano atendendo
aproximadamente 30 municipios.

A clinica possui 15 maquinas de hemodialise e o tratamento € oferecido em trés
turnos de quatro horas cada (manha e tarde, das 06:00h as 18:00h), divididos em dois
grupos sendo o primeiro as segundas, quartas e sextas-feiras e o segundo grupo as
tercas, quintas e sabados, assistindo 44 pacientes por dia.

O espaco interno da clinica € amplo contendo salas bem iluminadas,
higienizadas, climatizadas, com cadeiras reclinaveis e confortaveis, além de uma
equipe multiprofissional composta de médicos, enfermeiros, psicélogo, assistente
social, nutricionista e técnicos de enfermagem acompanhando os pacientes durante o

procedimento de hemodialise.

3.4 CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO

Estiveram aptos a participar da pesquisa os individuos com insuficiéncia renal
cronica (IRC) em tratamento de hemodialise, maiores de 18 anos, do sexo masculino

e feminino.
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Foram excluidos do estudo os pacientes com insuficiéncia renal aguda, haja
vista que o quadro é reversivel; ou os portadores de IRC que se recusaram ou que

nao concordaram em assinar o Termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE).

3.5 INSTRUMENTO E PROCEDIMENTOS DE COLETA DOS DADOS

Inicialmente o projeto de pesquisa foi encaminhado ao Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) da UNISANTOS e, somente apds a sua aprovacdo sob n° do
protocolo: 1.095.895 (ANEXO — A), e termo de autorizacao institucional (ANEXO - B),

iniciou-se a coleta de dados.

Para a realizacdo das entrevistas, os participantes foram selecionados a partir
do critério de conveniéncia e aqueles que atendiam os critérios de inclusdo, eram
convidados e previamente informamos sobre a finalidade do estudo, explicando que
seria uma entrevista gravada e a necessidade da assinatura do Termo de
Consentimento livre e esclarecido (ANEXO — C). Também lhes foi esclarecida a
importancia da participacdo neste estudo e a liberdade de, a qualquer momento,
desistir da mesma sem qualquer prejuizo para 0 acompanhamento clinico.

Verbalmente foi solicitada a gravacao da entrevista e todos concederam.

Os dados foram coletados por meio de entrevista semiestruturada que segundo
Manzini (1990/1991, p. 154), estd focalizada em um assunto sobre o qual
confeccionamos um roteiro com perguntas principais, complementadas por outras
guestdes inerentes as circunstancias momentaneas a entrevista. O autor relata que
desse tipo de entrevista pode tranquilamente surgir informacdes de forma espontanea
e livre, sem falar que as respostas ndo sao dependentes de uma sequéncia ou

padronizacao de alternativas.

As entrevistas seguiram um roteiro semiestruturado dividido em trés partes
(ANEXO — D), visando o conhecimento das principais repercussdes que a doenca e o
tratamento causaram na rotina diaria dos participantes, bem como quais estratégias
de enfrentamento foram utilizadas para iniciar e manter o tratamento, como religido,

grupo de apoio social, familiares, chas/remédios caseiros, dentre outros.
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A primeira parte do roteiro de entrevista, no cabecalho, eram focalizadas
perguntas sociodemograficas, como data de nascimento, endereco, profisséo,
escolaridade, religido e com quem reside. A segunda parte do roteiro se referia ao
tempo de diagndstico, tempo de tratamento e patologias associadas. Na terceira parte
era solicitado que relatassem sobre a descoberta do diagndstico, como se sentiram
com a noticia, a origem do encaminhamento para o tratamento especializado, 0
acesso a hemodialise, o tempo de espera por vaga, as principais dificuldades e

facilidades para iniciar e manter a hemodialise.

Também foi solicitado que narrassem sobre a repercussdo da doenca e
tratamento em suas vidas como na alimentacéo, no trabalho, no cotidiano, na vida
conjugal, na saude geral e quais estratégias de enfrentamento eles buscaram para
lidarem com essas mudancas em suas vidas. Durante as narrativas, realizamos

perguntas com o objetivo de estimular o relato das experiéncias ou esclarecimentos.

As entrevistas ocorreram na referida instituicdo, no més de julho de 2015, no
préprio servico de hemodialise em uma sala reservada e no periodo pré-dialitico que
antecede o procedimento de hemodialise, com duragdo minima de dezenove minutos,
estando mais focada ao tema, e maxima de 26 minutos. Ao final de cada entrevista,
foram feitas algumas anotacdes como emocdes exteriorizadas ou verbalizadas com o

propésito de melhor compreender aquele momento.

3.6 ANALISE DOS DADOS

Apoés realizacdo da coleta de dados, prosseguiu para a transcricdo das
entrevistas e categorizacdo das falas. Posteriormente, foi feita uma analise qualitativa,
gue segundo Oliveira (1997), tem a funcéo de interpretar o comportamento ou atitudes
dos individuos, buscando sempre comparar os resultados obtidos com a literatura

pertinente.

As entrevistas foram transcritas, categorizadas e analisadas através da analise
de contetdo de Bardin (2011), a qual se da pelo conjunto de técnicas de analise das

comunicacdes, por meio de procedimentos sistematicos e objetivos para descrever o
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contelido das falas e obter indicadores que permitam a inferéncia de conhecimentos
relativos as condi¢des de producdo/recepcdo das mesmas. Segundo a autora, essa
analise de conteudo é realizada em trés fases: pré- analise; exploracdo do material e

tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacao.

Portanto, inicialmente, foi realizada a leitura geral da transcri¢cdo das entrevistas
para a realizagdo anélise, com intuito de sistematizar as ideias iniciais colocadas pelo
referencial teérico e apontar indicadores para a interpretacdo das informacdes
coletadas. Esta primeira fase serviu para conduzir as operacdes sucessivas de andlise
através da leitura flutuante, escolha dos documentos, formulacdo das hipGteses e

elaboracéo de indicadores.

Em seguida, partiu-se para a exploracdo do material, utilizando recortes das
falas em unidades de registros, a fim de agrupar as informacdes em categorias. Por
altimo, foi realizado o tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacdo do

conteldo das entrevistas.

3.7 ASPECTOS ETICOS

O projeto foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
UNISANTOS, e apdés os participantes assinarem o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, foi realizada a pesquisa onde a mesma esteve de acordo com a
Resolucdo n° 466/12 do Conselho Nacional de Saude que rege sobre a ética da
pesquisa envolvendo seres humanos direta ou indiretamente, assegurando a garantia
de que a privacidade do sujeito da pesquisa sera preservada como todos os direitos
sobre os principios éticos de Beneficéncia, Respeito e Justica sem nenhum tipo de
prejuizo ou penalizacdo ao participante (BRASIL, 2012).

A pesquisadora assinou um termo de responsabilidade e compromisso do
pesquisador (ANEXO — E), se comprometendo em resguardar os participantes e
cumprir total sigilo sobre as informacdes. As entrevistas aconteceram numa sala
reservada para maior sigilo da fala dos participantes, usando apenas o primeiro nome,

sendo o sobrenome ocultado e zelou-se para que nédo houvesse sofrimento ou dano
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de ordem fisica ou emocional aos mesmos. Na versao final os nomes dos participantes

foram substituidos por nomes ficticios.

4 RESULTADOS E DISCUSSAO

O estudo foi realizado com pacientes em tratamento hemodialise no municipio
de Patos e teve como objetivo geral analisar as repercussdes da doenca renal cronica
e estratégias de enfrentamento para lidar com a doenca e seu tratamento a partir da
perspectiva dos entrevistados, bem como averiguar as principais dificuldades e
facilidades de acesso ao servi¢co e manutencédo do tratamento de hemodialise, analisar
as repercussdes da doenca renal crbnica e da terapia de substituicdo renal no
cotidiano do paciente e conhecer as estratégias e recursos utilizados pelos pacientes

para enfrentamento da doenca e tratamento.

4.1 Caracterizagcdo dos participantes

O grupo entrevistado foi composto por 6 individuos, 2 de cor branca e
igualmente um terco de pardos e de negros. Houve igual representacdo de sexo, 3
homens e 3 mulheres com idade entre 20 e 55 anos. A maioria dos participantes era
solteira e catélica, tanto entre os homens quanto entre as mulheres, de escolaridade
variando de nédo alfabetizado a ensino médio completo. A profissdo variou entre
pedreiro, carpinteiro garconete, agricultores e estudante, porém nenhum estava

trabalhando e 05 recebiam um auxilio-doencga no valor de um salario minimo.



Tabela 1: Dados sociodemogréficos dos pacientes em tratamento de hemodialise no Municipio de Patos - PB.

Participante Sexo Idade Cor Estado Civil Escolaridade Profisséo Religido Ren-c?a com quantas
familiar pessoas coabita

Rute F 20 Negra Solteira 2° Grau Incomp. Estudante Catélica 2 salérios 3 pessoas

Mara F 26 Branca Solteira 2° Grau Comp. Garconete Evangélica 1 salario 2 pessoas

Bento M 30 Negra  Solteiro 5% a 82 série Agricultor Evangélico 2 salarios 8 pessoas

Pedro M 44 Branca Casado 12 a 4 2 Série Carpinteiro  Catoélico Sem renda 1 pessoa

Joana F 51 Parda Casada N&o Alfabetizado  Agricultora  Catdlica 2 salérios 5 pessoas

Paulo M 55 Parda  Solteiro 12 a 4 2 Série Pedreiro Catolico 1 salario Sozinho

* salario minimo equivalente ao més de Julho/2015 no valor de 735,00.

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.
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Como pode ser visto na tabela 1, um dos entrevistados néo tinha renda familiar,
morava sozinho e ainda ndo recebia auxilio-doenca, pois encontrava-se em
tratamento ha dois meses e o Instituto Nacional do Seguro Social (INSS) estava em
greve. Os demais participantes eram assegurados, recebiam auxilio-doenca, residiam
com familiares e a renda familiar variou entre um e dois salarios minimos, condizendo
com os achados de um estudo de Coutinho e Tavares (2011) com 330 pacientes em
8 unidades de dialise do estado do Maranh&o. Os autores avaliam as condi¢cfes de
atencdo ao paciente em tratamento de hemodialise, sob a 6tica do usuario e
constataram que a maioria dos pacientes renais cronicos, tinha renda familiar de no
maximo dois salarios minimos, vivendo em situacdo econdmica precéaria, com
dificuldades para aquisicdo de alimentacao basica, remédios, itens com 0s quais mais
gastam seu limitado orcamento.

Cordeiro, et al. (2009) realizaram um estudo para avaliar a qualidade de vida
de 72 pacientes hemodialiticos em Goiania no ano de 2005, e também constataram a
renda familiar abaixo de dois salarios minimos e a maioria néao trabalhava em funcéo
da doenca renal ou da perda da visédo. Os que trabalhavam perceberam maior impacto
da doenca no papel profissional.

O tratamento de hemodialise limita a atividade laboral do doente renal crénico,
pois exige que o paciente realize o procedimento trés vezes por semana com duragao
de quatro horas. Além do paciente sair debilitado do tratamento, ele ndo pode fazer
esforcgo fisico com o membro do acesso vascular e, nem toda empresa permite que

seu funcionario falte ao trabalho 3 dias na semana, por tempo indeterminado.

4.2 Acesso ao servigco de Hemodialise

Todos os entrevistados relataram que a descoberta do diagnéstico foi revelado
no servico publico hospitalar e foram encaminhados para o tratamento de hemodialise
com acesso imediato, sem restricbes ou espera por vaga, e o diagnostico se deu por

sintomas tipicos e atipicos da insuficiéncia renal crénica.
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Esse resultado contrasta com os dados de Mattos e Maruyama (2010), em um
estudo realizado para compreender a experiéncia de adoecimento de pessoas com
doenca renal crénica submetida a hemodialise em uma instituicdo privada no Mato
Grosso. Os autores identificaram, que os usuarios do Sistema Unico de Saude (SUS),
ao buscarem cuidados para propria saude se depararam com barreiras e precisaram
encarar longos periodos de espera para terem acesso a determinados servicos na
saude publica, além de que os profissionais nem sempre fazem o encaminhamento
correto, havendo insatisfacdo do usuario, bem como a falta de resolutividade do

problema.

Os resultados também diferenciaram dos achados de Coutinho e Tavares
(2011) nos quais os doentes renais cronicos padeceram com a falta de vagas em
clinicas e hospitais para realizar Hemodialise. Os autores ressaltam que a cada ano
cerca de 4.000 pacientes ndo conseguem vaga para realizar a terapia e em virtude da
demora no diagndstico, os usuarios chegam ao servico de saude em estado critico,
carecendo de tratamentos mais complexos e com graves consequéncias na qualidade

de vida.

E necessario a existéncia de vaga disponivel em Hospitais da Rede Publica
para inicio de tratamento de novos casos de doenca renal, jA que sdo “porta de
entrada” dos pacientes que precisam iniciar a Terapia Renal Substitutiva. Os doentes
renais sao transferidos para Clinicas Conveniadas somente apds o diagnosticado,
confec¢cdo do acesso vascular e exames atualizados. Desta forma, medidas para
prover aumento no niumero de vagas para Hemodialise, tanto no Servigo Publico
guanto no Privado, se fazem necessarias e urgentes (TRIBUNAL DE CONTAS DA
UNIAO, 2010).

O quadro 1 foi elaborado para representar a categorizacdo das falas dos
entrevistados, seguindo a sequéncia do roteiro de entrevista para posterior andlise

gualitativa.
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Quadro 1: Modelo de categorizagéo das falas.

Categoria Subcategoria Indicadores
Slntomas tipicos (edema, Pernas inchadas, falta de ar, dor das costas
: enjoo, dor lombar . O
Origem do pra barriga, ndo urinava,

Encaminhamento

irradiando para o0 abdome)

Doencas néo relacionadas

AVC, febre, convulsao, vista ruim, asma,
dores nas pernas e quadril.

Acesso e inicio do
tratamento

Réapido, imediato

No mesmo dia, no outro dia.

Reacbes do paciente
ao diagnostico

Emocionais

Tristeza, depressao, medo, desespero

Cognitivas

Pensava besteira, chorei, pensei em ficar
bom.

A curto prazo

Pensava que ia morrer, me senti inttil,
pensei a vida acabou pra mim.

A prazo longo

Bola pra frente, é assim mesmo, a gente se
conforma, tem que se conformar

Manutencéo do
tratamento —
dificuldade

Deslocamento

Longe, falta veiculo (transporte), perder 3
dias da semana para fazer o tratamento

Manutencgéo do
tratamento — facilidade

Equipe Multiprofissional

Boa, 6tima, conversar com os médicos,
enfermeira, psicéloga.

Apoio, se dispde a vir, doar rins para

Repercussdes na vida
social

Amigos
transplante
. N Bebo pouca agua, ndo como tudo, como
Alimentacéo : A x
mais frango e peixe, agua de coco nao pode
Trabalho Aposentou, deixei de trabalhar

Rotina/cotidiano/lazer

No inicio ndo saia, ndo ia pra escola, ndo
dar pra correr, cateter, brago da fistula,
deslocamento 3 vezes por semana para

dialisar, ndo posso andar de bicicleta, guiar
moto, ir a festas, afazeres doméstico como
estender lencol.

Relacionamento com o(a)
parceiro(a)

Melhorou, ele/ela me apoia, me dé forca,
ndo mudou nada

Saude percebida

Cansaco, hipertenséo, indisposicao,
cardiopatia, viroses

Enfrentamento da
doenca e do
tratamento

Como lida com as
mudancas

O importante é t& vivo, tranquilo, tem que
aceitar, aprendizagem

Familia

Minha mée, meu pai

Companheiro (a)

Minha namorada, meu namorado, meu
esposo, minha esposa

Cognitivo

Pensar positivo, pensava em ficar bom,
tentava ndo pensar na doenca, tinha que
aceitar.

Medicina alternativa

Chas/remédios caseiros

Habito

Seguir rotina saudavel

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.
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A analise da historia clinica (quadro 2), demonstrou que cinco dos participantes

foram encaminhados ao servico de hemodidlise, por hospitais e um pela Unidade de

Pronto Atendimento (UPA). Todos os entrevistados eram usuarios exclusivamente do

SUS e ingressaram ao Servico de Hemodialise proveniente de unidades de urgéncia

e emergéncia.

Quadro 2: Historico, encaminhamento e doencgas associadas.

Tempo de

Origem do

Participant diagnostic Tempo de encaminhamen | Descoberta da doenca Patolc_)glas
e o tratamento to associadas
Foi hospitalizada apds um
Urgéncia de guadro febre e convulsdo. | Hipertenséo
Rute 4 anos 4 anos 9 . Na ocasiao foi realizado o arterial
hospital publico . . NP
diagnadstico da doencga sistémica
renal.
Paciente com queixa de
cansaco e falta de ar, foi
Unidade de pra UPA e foi
pronto diagnosticado asma. Nao | Hipertenséo
Mara 3 anos 3 anos atendimento solucionando o quadro arterial
(UPA)Servico com medicacdes, realizou sistémica
publico exames e ja foi
encaminhada para
hemodidlise.
Paciente havia perdido . =
S - Hipertenséo
um irmé&o com IRC. Apés arterial
A guadro de nduseas e P
Urgéncia de ; ; sistémica,
Bento 11 anos 11 anos . . edema foi ao hospital, .
hospital publico : ; rins
realizou exames e foi olicisticos
encaminhado para a polict >
hemodialise. cardiopatia
Paciente sofreu AVE e foi
hospitalizado. Apos . =
T .| Hipertenséo
realizacdo de exames, foi arterial
. diagnosticado IRC e P
Enfermaria de : sistémica,
Pedro 18 anos 18 anos hospital pablico encaminhado para fins
pital p " | hemodialise. Em 2005 fez olicisticos
transplante renal, em F():ardio atia1
2013 perdeu e voltou P
para a hemodialise.
Paciente sentia muita dor
e apresentava edema, foi
Uraéncia de para um hospital publico | Hipertensao
Joana 9 anos 9 anos 9 . em Jodo Pessoa e apoés arterial
hospital publico o . AN
exames foi diagnosticado sistémica
e IRC e encaminhada
para hemodialise.
Paciente sentia muita dor
nas pernas e regiao . .
T . . Hipertensao
Urgéncia de lombar, foi para o hospital :
Paulo 2 meses 2 meses ! e . arterial
hospital publico e apls exames sistémica

complementares, recebeu
o diagnostico de IRC.

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.
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Os resultados corroboram com o estudo de Coutinho e Tavares (2011), a
respeito da principal via de acesso, a maioria dos 330 participantes (35,2%) era
procedente de servicos de urgéncia e emergéncia, seguido de unidades de média
complexidade (26,9), servicos de alta complexidade (18,8), de unidades basicas de

saude (9,1) e proveniente de outras (10%).

Esses dados revelaram a possivel deficiéncia na atencédo priméaria a saude, na
identificacdo da doenca renal em estagios iniciais da doenca. Visto que a doenca renal
cronica é na maioria dos casos assintomatica, o doente renal procura orientacdo
meédica nos estagios finais quando ja estao presentes os sinais e sintomas da faléncia
renal e o meio mais rapido de atendimento é a urgéncia e emergéncia hospitalar,
sendo a mais propicia para estes pacientes. Porém, quando a doenca é descoberta
na fase terminal, a Unica possibilidade terapéutica para a sobrevivéncia do paciente é

a terapia de substituicao renal.

Bastos e Kirsztajn (2011), consideram o diagndstico precoce realizado na
atencdo basica e o encaminhamento imediato para o nefrologista primordiais para
possibilitar a educacao pré-dialise, bem como implementar medidas preventivas para
retardar ou mesmo interromper a progressdo a estagios avancados e diminuir a
morbimortalidade. Haja vista, os critérios de avaliacdo para o diagndstico da doenca
renal crénica serem mais simples atualmente, o diagndstico ser possivel na atencao
basica, o numero de pacientes com doenca renal crénica continua elevado e o
diagndstico em estdgio avancado, realizado pelo médico nefrologista, imediatamente

antes do inicio da hemodialise.

Todos os entrevistados foram diagnosticados na fase de insuficiéncia renal
cronica terminal, sem possibilidade de retardo da progressdo ou reversao nesse

estagio da doencga, e conduzidos a hemodiélise como Unica op¢éo de sobrevivéncia.

A doenca renal crénica € silenciosa inicialmente e 0s sinais e sintomas
apresentados pelos portadores geralmente os remetem a outros diagnoésticos, porém
qgquando sao solicitados exames complementares, como ureia e creatinina, por

exemplo, confirma-se a patologia renal, como foi observada no relato de Rute:
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Eu tava em casa ai deu uma febre, em mim, fiquei 42°C de febre,
ai fui pro hospital ja com minha vista [...] num tava enxergando
guase nada, ai o médico fez exame e tudo 14, ai ele falou pra
mim bem que era doenca renal. Ai ja mandaram logo. Disse que

era pra vim ja. (Rute, 20 anos)

Com relacdo as patologias associadas, a Hipertenséo arterial foi apresentada
por todos os entrevistados, seguida de cardiopatia e rins policisticos associado em
dois participantes. Esse achado corrobora com a Sociedade Brasileira de Nefrologia
(2014) que, aponta a nefropatia hipertensiva como a principal doenca de base

encontrada nos doentes renais cronicos, seguida pelo diabetes entre outras.

A hipertensao arterial € uma das principais causas da doenca renal cronica,
mas também pode ser consequéncia, e essa situacdo associada, eleva
consideravelmente o risco cardiovascular (BORTOLOTTO; PRAXEDES, 2005).
Também é considerada fator de risco para patologias decorrentes de aterosclerose e
trombose que se exteriorizam, especialmente devido acometimento cerebral,
cardiaco, renal e vascular periférico (PASSOS; ASSIS; BARRETO, 2006).

A doenca hipertensiva pode derivar de qualquer forma de doenca renal que
diminua o numero de néfrons funcionantes, ocasionando retencdo de sodio e agua
sendo a nefroesclerose hipertensiva a causa mais comum de doenca renal
progressiva (KOHLMANN, et al, 1999).

4.3 Reacdes ao diagnostico

Frente ao diagndstico da doenca renal cronica e da necessidade do tratamento
de hemodialise, a maioria dos entrevistados referiu em suas respostas cognitivas e
emocionais ‘a curto prazo’, pensamentos de desespero, medo de morrer, choque e

impoténcia, porém ‘a longo prazo’, esses pensamentos foram de conformismo:
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Eu me senti indtil. Eu disse: pronto, num vou ser mais nada.
Todos 0s meus sonhos que eu tava... queria vir pra céa justo pra

estudar [...] ai me acostumei, tudo eu sou assim. (Mara, 26 anos)

Meu pensamento era de o médico agir e fazer logo o tratamento.

Eu s6 penso em ficar bom. (Paulo, 55 anos)

Pensei, pensei que ia morrer, pensei, pensei mais besteira né?!
Meu irméo tinha falecido, ai eu pensei: vou morrer também [...]
ai depois vocé vai vendo que se vocé seguir as regras direitinho,

da pra vocé [...]. (Bento, 30 anos)

O medo € uma condicdo humana universal. Esse sentimento esta presente nas
crencgas, valores e visdo de mundo que cada um traz consigo mesmo e, a descoberta
de uma doenca cronica, constitui um corte na vida das pessoas e representa um abalo
(BECKER, 2007).

Conformismo caracteriza-se pela resignacdo e passividade ao evento da
enfermidade e tratamento, proporcionando algumas vezes estado depressivo, ou seja,
simula uma falsa adaptacdo a situacdo, escondendo medos, duvidas e fantasias
morbidas dentre outras, brotando desconforto psiquico intenso (ANGERAMI; CAMON
et al, 1998).

Em situagdes cronicas como a IRC, a situacdo de medo € constante,
especialmente, quando se relaciona ao risco de apresentar desajustes psicolégicos e
complicagbes e/ou desconforto decorrente da doenca e do tratamento (SOUSA et, al.,
2012). A morte em decorréncia da doenca é uma possibilidade concreta e temida tanto
por aqueles que ndo tem conhecimento especifico sobre a doenca, quanto pelos que

possuem entendimento.
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Segundo Daugirdas, Blake e Ing (2010), habituar-se a uma doenca cronica €
dificil e pode proporcionar sentimentos de angustia, impoténcia, irresolugdo bem como
da perda do bem-estar fisico e mental, do cotidiano e do medo de morrer. Esses séao
alguns dos diversos sentimentos, que envolvem o doente renal cronico.

O doente renal cronico vivencia momentos de incertezas, pois teme a doenca
COmMO uma ameaca a sua vida, tracando caminhos de esperanca e desesperanca em
sua trajetoria (CASTRO, 2009). Vive constantemente com receio de perder sua
integridade tanto fisica quanto psiquica, ou até mesmo seu lugar na familia e na
sociedade, pelas alteracdes sofridas em suas fungbes organicas (CARREIRA;
MARCON, 2003).

4 4 Dificuldades e facilidades do tratamento

Os pacientes relataram as principais dificuldades e facilidades para iniciar e
manter o tratamento de hemodialise. A falta de conhecimento sobre hemodiélise e o
medo como consequéncia dessa falta de informacéo, foi relatado por todos os
entrevistados e apontados como dificuldade para iniciar o tratamento. O senhor Pedro

cogitou a possibilidade de estar com AIDS pelo fato de desconhecer o tratamento:

Pra mim foi um choque né, porque eu nunca tinha ouvido falar
nisso de hemodialise, via falar na doenca AIDS [...] eu era rapaz

solteiro e vivia no mundo [...] tive medo. (Pedro, 44 anos)

A falta de informacao sobre o tratamento de hemodialise também fez com que
a companheira do Sr. Pedro, na época, correlacionasse a hemodidlise & doenca

contagiosa (AIDS) por se tratar de um tratamento com sangue:

No comeco ela disse rapaz sera que € contagiosa? Ela pensava

porque eu precisava fazer o tratamento né? Ela disse: mas esse
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negécio € com sangue... Ela ficou meio cismada no comeco

mesmo. (Paulo, 55 anos)

Bento, cujo irmao era portador de DRC e dialisou no hospital, morrendo apés
trés dias de internacéo, viu seu parente fazendo uso do cateter de duplo limen, mas
nao tinha conhecimento sobre hemodialise e, ndo conheceu a maquina, aumentando

assim sua angustia e medo de morrer:

Foi dificil porque eu tinha perdido um irmédo que faleceu do
mesmo problema, ele descobriu tarde demais, sO fez trés
sessodes. Eu tava muito assustado, sem entender nada [...] Eu
tinha ido no hospital, visto ele com o cateter e quando disseram
gue eu ir fazer, j& me assustei. Num tinha visto aqui os outros
pacientes, so tinha visto o estado dele, o estado critico dele, por

ISSO que eu tive tanto receio. (Bento, 30 anos)

O sentimento de medo foi apontado por 5 entrevistados. Esse achado esta em
consonancia com os resultados de Reis, Guirardello, Campos (2008) em um estudo
realizado com 8 pacientes em hemodialise em Sumaré — SP para avaliar as demandas
de atencdo a estes doentes, revelando que a reacédo frente ao diagnostico de DRC
emergiu medo pelo desconhecimento da doencga, incerteza quanto ao futuro e

pensamento de morte, além do mecanismo de defesa de negacéo.

O medo é ao mesmo tempo uma reacao ao diagnostico pelo medo da morte, e
uma dificuldade do tratamento, por esse ser desconhecido, havendo a necessidade
de um acolhimento provido de maiores informacées por parte da equipe
multiprofissional. Pietrovski e Dall’Agnol (2006), revelaram que os portadores de DRC,
ao iniciar o tratamento de hemodialise, demonstraram sentimento de medo e sentiram-
se, inicialmente, surpreendidos pela nova condicdo a que foram submetidos, sem

orientacao prévia, provocando uma sensacao de desamparo.
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Em situacbes como doenca renal cronica dentre outras patologias, a sensagao
de medo é constante, especialmente, quando se relaciona ao risco de apresentar
desajustes psicoldgicos e complicacdes e/ou desconforto decorrente da doenca e do
tratamento (SOUSA et, al., 2012).

Embora os entrevistados realizem o tratamento hemodialitico em servico
privado, a familia ndo tem atencdo necessaria para prevencado da doenca renal, a
exemplo de Bento cujo irméo faleceu e posteriormente 0 mesmo veio a necessitar de
hemodialise. Seria conveniente e significante um olhar de cuidado a prevencao aos
familiares dos portadores de DRC visando a deteccédo precoce da doenca retardando

ou até mesmo evitando sua instalacao e necessidade do tratamento.

A distancia, o deslocamento de casa até o servico trés dias na semana e a
dificuldade com transporte também foram apontadas pelos participantes da pesquisa

como ‘dificuldades para iniciar e manter o tratamento’:

A dificuldade maior que eu acho € sé o carro, o transporte. Hoje
mesmo eu fiquei essa semana me deixaram. Vim pegando carro,
peguei 3 transportes pra chegar aqui, de Imaculada pra ca. Eu

nao tenho que fazer né, num pode parar ndo. (Paulo, 55 anos)

A dificuldade é s6 de ter que tirar trés dias da semana pra vir pra
ca que num vou poder fazer mais nada, né? Chego em casa vou

dormir, almoco e deito [...]. (Bento, 30 anos)

A maioria desses pacientes reside em cidades que ndo dispbéem de servigos
com tratamento que necessitam, tendo de enfrentar longas viagens trés dias por
semana, implicando em desgaste fisico e emocional. Por consequéncia, as prefeituras

disponibilizam veiculos para deslocamento até o servico que ofereca o tratamento,
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porém muitas vezes acontecem imprevistos, havendo a necessidade de pagamento

do transporte alternativo.

Esses achados condizem com o estudo de Coutinho e Tavares (2011) com
doentes renais cronicos de 8 unidades de didlise do Estado do Maranhdo, o qual
mostra que as prefeituras disponibilizam o transporte para a locomocéao dos pacientes
até o servico de hemodialise. Em contrapartida, o estudo de Coutinho e Tavares
(2011) aponta que 70% de 8 participantes da pesquisa afirmaram ter esse servico
garantido, enquanto que para a maioria dos entrevistados na unidade em Patos
relataram que este servico ndo é garantido e muitas vezes é necessario pagar o

transporte alternativo com recursos proprios.

O transporte para a unidade de terapia renal € algo que o0s pacientes
entrevistados e seus acompanhantes vivenciam em sua rotina citaram como
problematica. Esta situacdo também foi apontada em outros estudos, embora os
pacientes tém garantido esse servico pelo seu municipio de origem. As dificuldades
sao relativas as longas distancias entre os municipios e os Servicos de Dialise, a
qualidade dos veiculos e rodovias (FRAGUAS, SOARES; SILVA, 2008). Seu principio
consagrador vem inscrito na Constituicio Federal, de 1988. E uma questio de

responsabilidade do Estado para com as pessoas vulneraveis (BRASIL, 1988).

O atendimento ao paciente com DRC néo se limita as sessdes de hemodialise
ou Didlise Peritoneal, inclui também transporte, acesso a interna¢ao hospitalar quando
necessario, a garantia de medicamentos da assisténcia farmacéutica basica e
excepcionais e equidade na entrada em lista de espera para transplante renal
(BRASIL, 2004).

O programa de tratamento fora do domicilio (TFD), € um beneficio pelo governo
Federal instituido pela Portaria 055/1999/SAS cuja finalidade € levar a assisténcia
médico-hospitalar a todos os cidadaos, especialmente aqueles que dependem
exclusivamente do SUS, garante ao doente renal custeio de transporte quando o
servico se localizar acima de 50 km. O paciente tem direito de solicitar esse servico,
junto a secretaria municipal ou estadual de saude, e o programa cobre 0s custos de
passagens ida e volta em transportes terrestres, aéreos e fluviais (BRASIL, 1999).
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Com relacéo as ‘facilidades’, identificou-se que ao observar outros pacientes
com a mesma doenca e clinicamente bem, ao contrario da expectativa, mobilizou nos
entrevistados. A esperanca de ficar bom, o incentivo e compreensao dos amigos, 0
acolhimento da equipe multiprofissional’ e a esperanca do transplante renal facilitaram

0 inicio e manutencéo do tratamento:

Quando eu vim pra ca (hemodialise), eu ja vi o0 pessoal saindo e
ficava pensando que ia ficar bom também e isso foi muito
importante pra mim [...] alguns amigos se dispde a doar um rim,

se dispbe a vir, a acompanhar. (Bento, 30 anos)

[...] Eles me ajudava conversando muito comigo, dizendo que
um dia eu consigo se Deus quiser, ai ficou mais facil [...] Facilitou
mais foi eu conversar com os médicos, com as enfermeiras. Os
médicos que era tudo conversando comigo e falando Daiane
vocé tem que aceitar [...] Conversei muito com a psicéloga

também. (Rute, 20 anos)

[...] quando entrei na sala ai tinha um enfermeiro la que ele era
o chefe de tudo, mas ele era bem legal ai ele veio conversar
comigo [...] as enfermeiras ia me preparando, dizendo que eu ia
fazer 4 horas, que ia ter um regime. Ai tinha uma nefrologista la
gue sempre ia e conversava. Teve, eu ndo sei se era uma
psicéloga 4, eu ndo lembro o que era, mas vinha pra conversar
[...]. (Mara, 26 anos)

As praticas profissionais e as instituicdes de saude também podem promover
formas positivas de enfrentamento na condicdo de adoecimento, a medida que se

amplia a atuacdo para além do corpo bioldgico, integrando-se no cuidado as
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dimensdes socioculturais presentes no contexto de vida (GOMES; MENDONCA,;
PONTES, 2002).

Os portadores de doenca renal cronica devem ser acompanhadas pela equipe
multiprofissional nas Unidades Basicas de Saude, bem como nos casos que
requerem, nas unidades de atencdo especializada em DRC, para orientacfes e
educacao realizando aconselhamento e suporte sobre mudanca do estilo de vida,
abandono do tabagismo e etilismo, auto cuidado, programa de educacgéao sobre DRC
e TRS, orientacdes sobre as modalidades de tratamento da DRC, cuidado ao acesso
vascular ou peritoneal avaliacdo nutricional, orientacdo sobre exercicios fisicos,
inclusdo na programacdo de vacinacdo e seguimento continuo dos medicamentos
prescritos, dentre outros (BRASIL, 2014).

O adequado funcionamento da Atencdo Béasica a populacdo, soluciona com
qualidade a maioria dos seus problema, pois no SUS, todos os niveis de atencéo sdo
igualmente importantes, porém a pratica evidencia que essa atencao precisa ser
sempre prioritaria, possibilitando um sistema mais organizado e eficaz, inclusive dos
servicos de média e alta complexidade, com reducéo de filas nos prontos-socorros e
hospitais, consumo abusivo de medicamentos e uso indiscriminado de equipamentos
de alta tecnologia, resolvendo os problemas de salde mais prevalentes nas proprias
unidades basicas de saude, permitindo os ambulatérios de especialidades e hospitais
cumprirem seus verdadeiros papéis, resultando em maior satisfacdo dos usuarios e

uso mais racional dos recursos existentes (BRASIL, 2009).

4.5 Repercussdes da doenga e do tratamento

A doenca renal crbnica se caracteriza pelo declinio da funcdo renal
ocasionando acumulo de metabdlitos, eletrélitos e agua no sangue acarretando
prejuizos ao organismo, limitando a vida do doente renal crénico em varios aspectos,
devido a propria doenca. Todos os participantes relataram ter sofrido grandes

mudancas em suas vidas e, uma delas foi ‘restricdo alimentar’ e hidrica:



57

Parei de comer massa, gordura, 4gua que eu amo. Agora é que
eu to bebendo mais, mas aff... eu olhava assim, era uma sede

tdo grande. (Mara, 26 anos)

A alimentagdo mudou. Tirei refrigerante, tirei &gua de coco, tirei
algumas frutas, tirei carne vermelha, s6 de vez em quando. Tirei

muita coisa. (Bento, 30 anos)

Reis, Guirardello e Campos (2008) em estudo com doentes renais em
hemodialise no interior de S&o Paulo, para avaliar as demandas de atencdao,
revelaram que a restricdo alimentar e hidrica foi apontada como fator limitante imposto
pela doencga renal cronica.

As restricBes alimentar e hidrica sdo importantes para o sucesso do tratamento
destes pacientes, porém esta limitacdo pode gerar frustracfes aos pacientes. Todos
0s entrevistados disseram ter recebido orientac&o nutricional. E de suma importancia
essa educacao nutricional pois os doentes renais necessitam de controle alimentar e
hidrico uma vez que os rins paralisados néo filtram o sangue, acarretando em acumulo
de eletrdlitos, metabdlitos e Agua no sangue, causando danos com risco de morte.

De acordo com a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (2004), todo Servico
de Dialise deve fornecer, sob orientacdo do nutricionista e com base na prescricdo
médica, um aporte nutricional ao paciente no dia do procedimento dialitico, em local
apropriado. Embora os pacientes de Patos n&o terem recebido esse aporte no
primeiro dia, em outras ocasifes essa orientacdo foi repassada, de forma que todos
0s entrevistados receberam orientagéo nutricional.

A questao relacionada a ‘impossibilidade de trabalhar’ foi uma queixa citada por
5 entrevistados, pois 0s mesmos interromperam suas atividades laborais e,

consequentemente, diminuiram sua renda familiar:

Mudou muita coisa, que eu num posso trabalhar, porque luta
com muito peso [...] t6 correndo atras desse atestado que € pra

ver se me encosto [...] s6 td6 achando muito ruim porque eu to
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sem trabalhar e ficar sem trabalhar é muito ruim dentro de casa.

Eu fui criado trabalhando, né? (Paulo, 55 anos)

Eu trabalhava, tinha tudo do jeito que eu queria com meu
dinheiro, ndo precisava de ninguém e eu sem trabalhar, o que é

gue eu ia fazer da vida? (Mara, 26 anos)

Apenas uma participante n&o trabalhava antes de adoecer, somente estudava.
Os outros 5 entrevistados trabalhavam e a maioria relatou que adorava o trabalho e
gue no inicio do tratamento sentiram-se inseguros por terem que depender de alguém,
mas ao serem informados sobre o direito de receber o auxilio-doenca se sentiram
mais amparados.

O trabalho, além de representar uma espécie de vinculo do individuo a
comunidade, também constitui uma das formas mais ativas de os individuos
conviverem melhor no meio familiar, sem o qual eles perdem o equilibrio, desagregam-
se (CARREIRA; MARCON, 2003).

Carreira e Marcon (2003) relatam que de forma geral, o fato dos individuos
serem portadores de doenca renal crénica e realizarem o tratamento de hemodialise,
nao constitui um fator impeditivo direto e absoluto para o desenvolvimento de algum
tipo de atividade remunerada.

Por outro lado, o fato de serem individuos imunossupressores, dedicarem trés
turnos da semana para o tratamento e o0s cuidados necessarios com a fistula
arteriovenosa, os inviabiliza de trabalharem em servigcos que exija forca e resisténcia,
em virtude do acesso vascular e pouca oxigenacdo devido o quadro de anemia
apresentado por eles, por falta da eritropoietina, que é o hormdnio responsavel pela
estimulacdo da eritropoiese na medula 6ssea (FERMI, 2011).

A maioria das empresas ndo comporta que o funcionario falte ao trabalho trés
dias por semana. Muitas vezes, para evitar demissao, o funcionario € transferido de
cargo ou fungdo, mas a necessidade de priorizar o tratamento impossibilita muitas
vezes a contratagao por parte do empregador, bem como sua manutencgéo no quadro
de funcionarios. Por outro lado, esses individuos portadores de DRC, precisam de

uma fonte de renda para se manterem com despesas alimenticias, remédios, gastos
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com locomocéao para o tratamento, recorrendo a previdéncia social para receberem o
auxilio-doenca ou aposentadoria pelo INSS.

A Portaria Interministerial n°® 2.998, de 23/08/2000, expedida pelos ministérios
da Previdéncia e Assisténcia Social e da Saude, determina que dentre outras doencas
cronicas, os portadores de nefropatia grave, ndo estdo sujeitos ao periodo de
caréncia, que € o numero minimo de contribuigcBes previdenciarias necessérias para
gue o segurado tenha direito a aposentadoria por invalidez, desde que cumpra a
exigéncia prévia de filiacdo a Previdéncia Social antes de ser acometido pela doenca
e para manutencao do beneficio, o segurado devera, periodicamente, ser avaliado
pela pericia médica a cargo do INSS (PEREIRA, 2014).

Outra grande repercusséao citada por todos os participantes da pesquisa com
‘mudanca na vida social’ foi a alterac&o de rotina, cotidiano e lazer. Os entrevistados
relataram que a doencga e o tratamento interferiram de forma geral nas atividades do
dia-a-dia e lazer, deixaram de ir a festas, ingerir bebida alcodlica, andar de bicicleta e
guiar moto dentre outros, tanto pela aparéncia fisica, uma questdo estética, quanto
pela limitacdo ocasionada pelo tratamento de hemodialise e consequentemente pela

fistula arteriovenosa:

Na vida social mudou que eu saia muito pra farra, eu bebia e
num bebo mais [...] Mudou o meu horério de acordar, no dia de
vir pra cA me acordo 05h30min e € muito cedo, ai quando eu
chego, eu durmo a tarde toda pra compensar [...] Ndo da mais
para fazer coisa muito extravagante [...] ndo pego peso com 0
brago da fistula, pra ndo perder ela, é... to sempre em casa [...]
(Bento, 30 anos)

Eu gostava muito de ir pra feira no sdbado, mas eu tenho que

vir pra hemodialise, ai ndo tem mais como. (Joana, 51 anos)

Eu n&o posso € andar de bicicleta, por causa que for¢ca o braco
da fistula [...] (Rute, 20 anos)
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Nossos achados corroboram com Santos, et. al (2013), no ambito de mudancas
na rotina, ao deixarem de realizar atividades que lhe davam prazer, inclusive o
trabalho, em consequéncia da presenca da fistula arteriovenosa, que o0s
impossibilitava de fazer qualquer esforco excessivo no membro pertencente, além do
sentimento de incapacidade visto que a FAV impde limites, podendo se estender ao
abandono de atividades de lazer, incapacidade fisica e alteragbes emocionais.

FIGURA 8: Fistula arteriovenosa com aneurisma

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.

O aneurisma ou pseudo-aneurisma consequente a fistula arteriovenosa
ocasiona estigma social, e muitas vezes o doente renal crénico & mal visto pela
sociedade que insiste em rotular os doentes de acordo com a sua patologia
estigmatizando e extinguindo a individualidade. A doenca renal cronica além de trazer
consequéncias fisicas ao individuo, traz prejuizos psicolégicos e altera o seu
cotidiano, pois o individuo podera deixar de realizar atividades que lhe permitem
pertencer ao contexto em que vive (GONCALVES, 2012).

As distintas restricbes e limitacdes decorrentes da doencga e tratamento
provocam nos doentes o sentimento de perda da sua autonomia, pois para sobreviver,
o individuo passa a depender de uma maquina e de um tratamento desgastante,
prolongado, doloroso, mas essencial para manter o individuo vivo. Essas limitacfes
também estdo relacionadas a incapacidade para o trabalho, resultando em
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dependéncia financeira, e limitacdes fisicas que impedem a realizacéo de atividades
cotidianas, como fazer compras ou a limpeza da casa (MARTINS; CESARINO, 2005).

No quesito ‘relacionamento’, 0s entrevistados que apresentavam um
relacionamento estavel responderam que a intimidade do casal permaneceu sem

alteracdes, e seus companheiros(as) compreenderam e 0s apoiaram:

Ele (marido) mesmo € muito bom pra mim. Ele entende tudo

gue eu posso e do que eu néo posso fazer. (Joana, 51 anos)

Os entrevistados relataram que ndo houve alteracdo na intimidade do casal e
esse achado condiz com Olim (2013) que ao estudar o impacto da doenca renal
cronica e tratamento nas dindmicas familiares de 13 individuos em hemodialise
hospitalar em Lisboa, entre outubro de 2012 e janeiro de 2013. Os pacientes
entrevistados por Olim relataram que na vida conjugal também mantiveram o mesmo
padrdo de iniciativa sexual mesmo apés o tratamento de hemodialise, ndo havendo

alteracdo na relacédo sexual dos cbénjuges.

O apoio e compreensdo do companheiro foi muito importante para 0s
entrevistados, ao se depararem com uma mudanca repentina em suas vidas em um
periodo bastante dificil de aceitacdo da doenca renal crdnica e sentirem-se amados,
compreendidos e apoiados, 0s encorajaram a seguir em frente e lutar pela vida,
contribuindo de forma positiva para o enfrentamento das adversidades ocorridas pela

doenca renal cronica.

Para Bento houve mudanca e até separacdo no primeiro relacionamento,
guando sua esposa ndao compreendeu suas limitagdes, ndo abriu m&o da rotina que
levava, bem como nédo se dispunha a acompanha-lo no tratamento de hemodialise.
Porém, o relacionamento seguinte ocorreu o contrario, havendo aceitacéo,

compreensao e apoio por parte da nova companheira:

Antes eu namorava outra pessoa [...] ndo deu mais certo,
separou. Ela tava muito sobrecarregada, em vir pra ca (clinica)
e tal e separou. Ai uns tempo depois arrumei essa, que ela é
uma pessoa muito especial e tem um pensamento totalmente

diferente. Ela ndo tem preconceito algum, ndo tem problema em
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relacdo a salde e ta fazendo técnico de enfermagem. E uma
pessoa excelente e eu amo. Eu amo. (Finalizou a fala com

sorriso radiante). (Bento, 30 anos)

A doencga crbnica gera mais impacto negativo em casais mais jovens do que
em casais com maior tempo conjugal, pois estes ultimos tendem a dar menor
importancia a imagem corporal, fertiidade e estdo melhor familiarizados com a

patologia e com os desafios impostos pela mesma (SHERMAN; SIMONTON, 1999).

A dependéncia dos familiares e do servico médico pelos doentes renais
cronicos, bem como as limitagbes fisicas proporcionam restricbes em seu convivio
social e consequentemente prejudicam sua afetividade e sexualidade (MEIRELES;
GOES; DIAS, 2004).

No tocante a ‘saude percebida’, trés entrevistados disseram que adoecem mais
facilmente devido a imunidade mais baixa. Os outros trés discordaram e relataram que

adoecem com a mesma frequéncia de antes do diagnostico:

Eu acho que adoeco mais. Por exemplo eu to gripado agora,
acho que a imunidade que fica mais baixa [...] Toma muito
medicamento, né?! Sim acho que adoece mais. (Bento, 30 anos)

N&o. E a mesma coisa de antes. (Joana, 51 anos)

Por serem individuos imunossupressores, estes tornam-se mais vulneraveis a
adoecerem. Embora alguns tenham relatado n&o adoecerem com frequéncia, trata-se
de doentes crdnicos com necessidade de controle hidrico e alimentar, bem como uso
de diversas medicac¢fes diarias para controle e prevencao de enfermidades.

O estar doente produz mudancgas significativas para o ser humano, pois cada

individuo forma uma representacao para si do que é ser um doente. Estas podem
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variar de acordo com as caracteristicas do enfermo, pois tem relacdo com as
condig¢des individuais como experiéncias de vida, relacdes sociais, crencas e valores
pessoais (SCHIMDT; MATA, 2008).

4.6 Enfrentamento da doenca renal cronica e Hemodialise

A doenca renal cronica e o tratamento de hemodialise alteram toda rotina antes
vivenciada pelos doentes, e repercute na vida destes em varios aspectos. Essas
mudancas gera medos, resisténcias e frustracdes dentre outros sentimentos e a
realidade precisa ser enfrentada para a sobrevivéncia do paciente ao ter a hemodidlise

muitas vezes como a Unica alterativa de vida.

Durante o periodo em que sao dependentes do tratamento de hemodidlise,
diferentes sentimentos e vontades permeiam esse intercurso, aflorando o drama da
situacdo que envolve a cronicidade. Por outro lado esse cotidiano possibilita que o
paciente também cogite sonhos e esperancas de um futuro transplante no sentido de
melhorar a sua qualidade de vida (ANTUNES, et al, 2011). Ao serem questionados
‘como lidam com essas repercussdes’ ocasionadas pela doenca e tratamento, todos
0s entrevistados se mostraram conformados com o adoecimento e esperan¢gosos com

o transplante renal:

Eu aceito, € o0 jeito a gente aceitar. Se a gente num aceitar pior
fica, entdo tem que aceitar mesmo. Me conformei ja. (Joana, 51

anos)

O importante € ta vivo, e ta lutando [...] E esperar o transplante

e bola pra frente. (Bento, 30 anos)



64

Ap6s o inicio do tratamento dialitico, o servico de didlise devera,
obrigatoriamente, no prazo de 90 (noventa) dias, apresentar ao paciente ou seu
representante legal, a op¢do de inscricdo na Central de Notificacdo Captacdo e
Distribuicdo de Orgdos (CNCDO) local ou de referéncia. Embora essa informac&o néo
ocorra no prazo legal, o servico deve encaminhar formalmente o paciente, dentro do
prazo, acompanhado do relatério médico atualizado, ao estabelecimento e equipe
escolhidos pelo paciente para realizagdo do transplante, comprometendo-se a
encaminhar, trimestralmente, amostras do soro coletado e informacfes da atual
situacao clinica e status em lista de espera, especialmente no que diz respeito a: falta
de condicdes clinicas para o transplante, gestacao, transfuséo e 6bito (BRASIL, 2014).

Embora o transplante seja desejado, cerca de 6% dos individuos com doenca
renal cronica conseguem ser transplantados. Diversos fatores interferem de forma
negativa para o transplante, desde a inelegibilidade do paciente até crencas contrarias
ao transplante de 6rgao por parte das familias e de doadores potenciais. Em julho de
2011, o numero estimado de pacientes inscritos em fila de espera para transplante
era de 32.454, o que equivale a um percentual de 35,5% (SESSO et al, 2011).

Em sete anos, desde 2008, o numero de transplantes com doador vivo,
diminuiu 33%, sendo Rio Grande do Sul e Sdo Paulo os estados mais ativos. O
namero de transplantes com doador falecido cresceu 1,2%, enquanto com doador vivo
caiu 13,1%. Em 2014, 5.652 pacientes foram transplantados no Brasil. Esse nimero
caiu para 4.158 transplantados em 2015 (REGISTRO BRASILEIRO
TRANSPLANTES, 2015).

O transplante renal possibilita o transplantado ter maior possibilidade de
realizar um trabalho remunerado, visto que né&o interrompe suas atividades cotidianas
para realizar hemodialise (LEITE et al, 2002). E importante e necessario o incentivo
para a doacao de 6rgao. O doador nédo precisa de nenhum documento, apenas que a
familia tenha conhecimento da vontade em vida e permita a doacdo de 0Orgaos
(REGISTRO BRASILEIRO DE TRANSPLANTES, 2015).

Os recursos buscados para o ‘enfrentamento’ da doenca e do tratamento de
hemodialise para os participantes foram: aceitacdo, religido, apoio da familia, do(a)

companheiro(a), cognitivo, medicina alternativa e mudanca de habitos como por
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exemplo, ‘seguir as regras’, conforme colocado pelo participante Bento, 30 anos, na

secao 4.3 (Reacdes ao diagndstico).

Os doentes renais cronicos utilizam a aceitagdo da doenga e do tratamento
como uma forma de nao ter sua condi¢do agravada ao longo do tempo, embora sofram
de imediato com as repercussfes ocasionadas em suas vidas, aprendem a se

adaptarem a alterac6es que a doenca e o tratamento proporcionam:

No inicio eu sofri bastante. Quase tive depressdao, mas depois

eu fui vendo que tinha que aceitar [...]. (Bento, 30 anos)

Esta é uma estratégia focalizada na emocéo que segundo Lazarus e Folkman
(1984) trata-se de um esforco para regular o estado emocional e reduzir a sensagao
de estresse. Esses esfor¢cos sdo guiados a um nivel somético e/ou a um nivel de
sentimentos, tendo por objetivo alterar o estado emocional do individuo.

A ‘religiao’ foi citada por cinco participantes como forma de enfrentamento. A

‘fé em Deus’ ajudou a aceitarem e enfrentarem melhor o tratamento de hemodialise:

Eu me recorro muito a religido, porque a religido em si, a crista,
ela ajuda muito pra gente saber que Deus nos ama acima de
tudo, entdo & um amor incondicional que vocé sabe que néo vai

se decepcionar, né? (Bento, 30 anos)

A fé e/lou a crenca em algo sagrado sao frequentemente identificadas em
pessoas que estdo em processo de adoecimento. Nos momentos de dor e incerteza
buscam por meio de ajuda divina, alivio e esperanca para resgatar sentido as suas
vidas. As pessoas que possuem religido enfrentam de maneira menos traumatica os
problemas cronicos (CORDEIRO, et al, 2009).
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A espiritualidade e a religiosidade podem ser compreendidas como importantes
estratégias de enfrentamento de doencas. Estudiosos dedicados a avaliar e
documentar os efeitos da religido e espiritualidade na saude tem notado uma
positividade como suporte frente as dificeis situagdes como trauma e/ou estresse
(GUIMARAES, AZEVUM, 2007).

A sensacéo de obrigatoriedade em aceitar a hemodialise, como Gnica forma de
manutenc¢ao da vida quando ndo se tem a possibilidade imediata do transplante renal,
bem como a fé em Deus, servindo de escudo para enfrentar essa novidade em suas
vidas, sdo medidas adotadas pelos pacientes no processo de conformismo com o
tratamento (PIETROVSKI; DALL’AGNOL, 2006).

O ‘apoio da familia e do (a) companheiro (a) foi fundamental para enfrentar algo

novo e incerto na vida de 5 entrevistados:

[...] e nessa época quem foi muito importante na minha vida foi
minha méae, que tava todo tempo dizendo: ndo meu filho, seu
caso vai ser diferente, tenha fé [...] depois da doenca ficamos

mais unidos. (Bento, 30 anos)

Esse resultado corrobora com Meireles, Goes e Dias (2004) em estudo sobre
0s aspectos considerados positivos no processo de vida apés a IRC com doentes
renais em Maringa — SP, ao revelarem que a maioria da populacédo estudada sentiu
apoiada pela familia, o que fez com que aceitassem melhor a doenca e adesdo ao
tratamento. Nove de onze pessoas relatam ter apoio por parte da familia e ser esse

apoio de grande importancia para suas vidas.

O apoio familiar € um dos principais recursos externos ao paciente, para o
desenvolvimento de estratégias de enfrentamento. Enquanto o paciente designa uma
batalha contra a doenca procurando lidar melhor com o estresse, a familia desenvolve
o papel primordial de apoia-lo nas mudancas e novos acontecimentos, evitando assim
fatores desnecessarios para o estresse e/ou ajudando-o a lidar com a situacéo
(PEDROLO; ZAGO, 2002).



67

Jé& para Paulo o recurso buscado foi ‘cognitivo’, com o sentimento de aceitagédo
da doenca, o pensamento/esperanca de ficar bom e néo a religido ou familia:

Eu n&o busquei ajuda porque eu ja sei que essas coisas o0 cara
tem que encarar, tem que enfrentar. Eu ja tenho 6 cirurgias, ai
eu ja perdi o medo. Sabia que tinha que fazer mesmo, porque
guem quer a saude tem que enfrentar [...] Eu pensei em ficar
bom, € o que a gente pensa mais [...] Eu s6 pensava mesmo em

melhorar. (Paulo, 55 anos)

Esta é uma estratégia focada no problema que, segundo Lazarus e Folkman
(1984), origina-se de um esforco para atuar na situacao que desencadeou o estresse
e sua funcdo é transformar o problema existente na relacdo entre a pessoa e 0

ambiente que esta causando a tenséo.

Nem todos os individuos usam estratégias relativas a religiosidade em seu
processo de enfrentamento, sendo mais propensos a utiliza-las aqueles cujas crencas
e praticas religiosas fazem parte de seus valores e orientacdo geral no mundo (FARIA,;
SEIDL, 2005):

Em relacdo a busca por ‘medicina alternativa complementar’ como tomar
chas/remédios caseiros apenas um entrevistado revelou ter tomado cha caseiro por

indicacao de terceiros, 0S outros cinco nao:

N&o, me consultaram muito remédio caseiro, mas eu nunca fiz
uso. Aquele que o pessoal receita em casa, se servisse, na

farmacia vendia e num vende. (Pedro, 44 anos)

Eu tomei um cha de quebra pedra, de um mato que esse chama
guebra pedra, que eles falavam que é bom pros rins, ai eu tomei.

(Joana, 51 anos)
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A automedicagédo, o uso de anti-inflamatorios, chas ou remédios caseiros sdo
contraindicados, pois os rins estdo com a fungdo comprometida podendo causar
danos a saude do paciente ou até mesmo o Obito. A medicina alternativa e
complementar trata-se de um grupo de sistemas médicos e de cuidado a saude,
produtos e praticas, que ndo sdo considerados parte da biomedicina (TESSER;
BARROS, 2008).

Os autores relatam que este grupo pode ser formado por médicos alternativos
como homeopatas, dentre outros; terapias bioldégicas com produtos naturais sem
comprovacao cientifica; intervencdes corpo e mente como meditacdes e oracoes;
manipulacéo corporal com exercicios e massagens; e terapias energéticas como Reiki
e Ch’i gong. Essas praticas quando usadas junto a biomedicina sdo designadas
complementares; ao serem utilizadas no lugar da biomédica sdo consideradas
alternativas, e quando associadas a embasamento cientifico com eficacia, séo

chamadas integrativas.

Os seres humanos compartilham crencas, comportamentos, costumes e
atitudes no processo de socializagcéo ao longo da vida o que denomina cultura a qual
serve de referéncia para ser, pensar e agir. Com o adoecimento, cada pessoa
interpreta os significados com base nas experiéncias de vida e este processo € um
evento particular e a sua forma de enfrentamento (MATTOS; MARUYAMA, 2010).

A ‘mudanca de habito’ ocorreu em todos os pacientes. Um entrevistado apontou
essa mudanga como forma positiva de enfrentamento, ao afirmar que seguindo rotina
saudavel associado ao tratamento de hemodidlise, os portadores de DRC viverao

bem:

[...] to sempre em casa, nhum faco nenhum esforco e nem
extravagancia, ndo fumo, ndo bebo, sou tranquilo. Me alimento
bem, sigo tudo direitinho. Entdo é manter o foco, sempre ta firme,
com pensamento positivo né? E seguir o que € mandado seguir
direito, fazer as horas que € pra fazer, se alimentar do jeito que

€ mandado se alimentar e ta tudo certo. (Bento, 30 anos)
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Essa fala remete ao sentimento de aceitacdo e adaptacdo ao novo estilo de
vida, pois embora o portador de doenca renal crénica mantenha habitos saudaveis,
Sao pacientes imunossupressores e estdo vulneraveis ao adoecimento, além das
limitacbes que a propria doenca e tratamento ocasionam, ndo permitindo total
liberdade para a realizagao de certas atividades e vontades. Diante da falta de outras
alternativas, para esses pacientes usuarios do servigo, héa a aceitagdo das condi¢cdes
e limites da doenca.

As mudancas biopsicossociais que ocorrem na vida dos doentes renais em
tratamento de hemodidlise sdo comprovadas por meio de mudangas sociais como a
alteracao da rotina, uma vez que o adoecimento cronico ocasiona situagdes de crises,
perdas e limitacbes (MATTA, 2000; MEIRELES, et al.,2004; RAMOS et al., 2008;
ARAUJO; PEREIRA; ANJOS, 2009; CALIL, 2010; CENTENARO, 2010).

Repercussdes e estratégias de enfrentamento em algumas situacbes se
mesclam como uma rotina. Considerando que todos o0s pacientes tiveram o
diagnéstico durante intervengdo médica hospitalar, era possivel que o apoio familiar
estivesse presente tanto como um cuidado de iniciativa do familiar, quanto por uma

demanda do participante.

Portanto, as estratégias de enfrentamento utilizadas no tratamento de
hemodidlise relatadas pelos entrevistados do estudo foram aceitacdo, fé, religido,
apoio familiar, dos amigos, conviver outros pacientes clinicamente bem, seguir rotina
e orientagdes fornecidas pela equipe para adaptacéo e melhora na qualidade de vida,
e apesar da falta de conhecimento relatada por todos os entrevistados, conseguiram

enfrentar as repercussdes e manter o tratamento.



5 CONSIDERACOES FINAIS

A doenca renal e, principalmente, o tratamento repercutem de forma limitadora
em diferentes dimensbes da vida do portador. A descoberta da doenca e a
necessidade do tratamento causam medo nos pacientes e o transplante é almejado

COmMO uma esperanca de cura.

Apesar do acesso ao servigo especializado tenha sido imediato, ao contrario
do que se encontrou na literatura consultada, o transporte para locomocao do doente
até o servico de hemodialise representou uma importante dificuldade para
manutenc¢ao do tratamento, pela duracdo do deslocamento ou por suas ingeréncias,
ainda que o deslocamento seja um direito garantido ao paciente renal pela gestao
municipal.

A doenca renal crbénica e o tratamento de hemodialise causam repercussées
alterando a rotina na vida social, familiar e alimentar dos individuos. Embora a doenca
renal cronica se configure como uma doenca limitante para o portador, a saude

percebida ndo se mostrou alterada por alguns entrevistados.

Com todas as repercussdes ocasionadas pela doenca renal crénica e o
tratamento de hemodialise € importante que a familia e a equipe multiprofissional
sejam orientadas para encorajar o paciente em hemodialise, a aceitagcdo da sua

condicao de doente renal e a levar uma vida normal dentro de suas possibilidades.

A fé e o apoio familiar foram estratégias fundamentais para os entrevistados
lidarem com a doencga e o tratamento, bem como conviver com pacientes clinicamente

bem, a aceitagao e o acolhimento da equipe multiprofissional.

Portanto, espera-se que esta pesquisa possa provocar reflexdo nos
profissionais de saude, oferecer conhecimento sobre a repercussdo da doenca na vida
do portador de DRC e as principais estratégias de enfrentamento utilizadas para lidar
com as alteracdes provocadas por algo novo e limitante em suas vidas, instigando um

olhar de cuidado direcionado para esse publico ainda pouco estudado.
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Para tanto, esta pesquisa utilizou uma compreenséo de sujeito integral, n&o
apenas as dimensfes corpo e saude. Nesse sentido, as reflexdes suscitadas
contribuem para promover o cuidado integral do individuo inserido em um contexto

familiar e social mais amplo.
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ANEXO B - TERMO DE AUTORIZAGAO INSTITUCIONAL
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APENDICE A — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO -TCLE

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

Titulo do Projeto: Enfrentamento e repercussdes da doenca e tratamento na vida dos

pacientes em hemodidlise no municipio de Patos-PB.

Eu, Polianne Medeiros Brito, fisioterapeuta e estudante do curso de mestrado em
Saude Coletiva da Universidade Catodlica de Santos — UNISANTOS, estou
desenvolvendo uma pesquisa sobre a rotina dos pacientes renais cronicos que estao
em tratamento de hemodialise na Clinica Nephron, do municipio de Patos-PB. Assim,
gostaria de sua colaboracéo para responder uma entrevista, com perguntas sobre
idade, sexo, profissao, escolaridade, dentre outras questdes sobre vocé e a doenca
renal. Serdo feitas perguntas sobre como vocé descobriu o diagnostico, o tempo de
diagnoéstico, encaminhamento e acesso a servicos de tratamento e como vocé lida
com a doenca e o tratamento. Caso ndo saiba responder, ou prefira, 0 seu prontuério

podera ser consultado.

1. A entrevista podera ser agendada no melhor dia e horério indicado por vocé, além
disso, a mesma podera ser gravada apds sua permissao e realizada em um ambiente

reservado e seu nome néao sera divulgado nos resultados da pesquisa.

2. Vocé nédo tera nenhum prejuizo individual ou coletivo se ndo participar desta
pesquisa, e caso participe, ndo sera remunerado por isso. Podera nao responder a
alguma pergunta, retirar seu consentimento a qualquer momento, deixando de

participar do estudo.

3. Vocé tera direito a receber resposta a qualquer pergunta e esclarecimento
solicitado.
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4. Em caso de davidas vocé poderd me contatar pelo telefone (83) 9910-3737 e/ou
com a orientadora do estudo a Professora Silvia Regina Viodres Inoue pelo telefone
(13) 32055555. Em caso de davida sobre questbes éticas vocé podera entrar em
contato com o Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Catolica de Santos pelo
telefone (13) 32055555 ramal 1261.

5. Este termo é feito em duas vias, uma ficara arquivada pela pesquisadora e a outra

sera entregue para Voceé.

Eu, apos ter sido esclarecido(a) pela pesquisadora e ter entendido o que esta acima
escrito, ACEITO participar da pesquisa.

Assinatura do(a) participante da pesquisa:

Data: / /

Eu, Polianne Medeiros Brito, pesquisadora responsavel, declaro que obtive

espontaneamente o consentimento deste sujeito para realizar este estudo.

Assinatura:
Data: / /
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APENDICE B - ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMI ESTRUTURADA

Duragéo: Data: I Local: Clinica
Nephron
N° do prontuario: N° de ref. da pesquisa:

IDENTIFICACAO DO PARTICIPANTE - Parte 1

Nome Data Idad
Nasc.: [/ e
Endereco
Rua/Av. N°
Bairro: Cidade:
Telefones: () ( )

Estado Civil: 1. Solteiro ( ) 2. Casado () 3. Separado () 4.Viavo ()
5.Amasiado ( )

Cor: Negra () Branca ( ) Parda () Outros( )

Escolaridade

N&o Alfabetizado ( ) 12 a 42 Série () 52 a 82 Série () 2° Grau
Incompleto ( )  2° Grau Completo ( ) 3° Grau Incompleto ( ) 3° Grau
Completo () Po6s-Graduacao ()

Profisséao: Com quem reside?
Trabalha atualmente: ndo( ) sim( )

Religido:

OBS:
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Parte 2

TEMPO DE DIAGNOSTICO:

TEMPO DE TRATAMENTO:

PATOLOGIAS ASSOCIADAS: ( )JHAS ( )DIABETES ( )JGLOMERULOPATIA

( ) CARDIOPATIA ( JOUTRA

Parte 3

- Diagndéstico e Acesso a servigos

Como descobriu a doenca (diagndéstico)? (Sintomatologia, tipo de servigco —clinica,

hospital- especialidade).

Quanto tempo levou do diagnéstico até ser indicado para tratamento de hemodialise?

Foi dificil ou facil obter o encaminhamento para o tratamento de hemodialise?
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o O que dificultou? O que fez para lidar com as dificuldades? (ajuda profissional,
religiosa, de familiares...).

o E o que facilitou?

Quanto tempo esperou até conseguir “a vaga” para a hemodialise?

Foi dificil iniciar o tratamento? Teve alguma dificuldade relacionada ao servigo de

saude ou pessoal?

o Quais foram as dificuldades? O que fez para lidar com essas dificuldades?

(ajuda profissional, religiosa, de familiares...)
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o E facilidades?

Vocé tem dificuldades para manter/continuar o tratamento (relacionadas ao servico e
a vida pessoal)?
o Quais sao as dificuldades? O que faz para lidar com essas dificuldades?

(ajuda profissional, religiosa, de familiares...)

Ha algo que o ajuda ou facilita a manutencéo do tratamento?

- Enfrentamento

Quando soube o diagndstico como se sentiu e o0 que pensou? Como lidou com esses

sentimentos/pensamentos?
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Como se sentiu quando lhe disseram que o sr/sra teria que fazer hemodidlise?
(Quando disseram que o(a) sr/sra teria que fazer hemodidlise, explicaram como era o
tratamento? e como o(a) sr/sra se sentiu, 0 que pensou quando soube que teria que

fazer esse tratamento?)

O sr/sra buscou algum outro tipo de ajuda/apoio ou tratamento para a doencga ou para
lidar com ela? (religiosa, medicina, chas/remédios caseiros, grupo de apoio social,
tentou ndo pensar no assunto...) Quando buscou? E como se sentiu com essa(s)

ajuda(s)/tratamento(s)?

- Repercussfes da doenga em seu cotidiano

Apés descoberta da doenca houve mudancgas na sua vida? O que mudou?

o Na alimentacédo

o No trabalho
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o No cotidiano, nas atividades do dia-a-dia, na vida social

o Na vida com o/a companheiro/a (intimidade do casal, distanciamento,

passeios do casal...) e 0 que faz para lidar com essas dificuldades?

o Na saude geral

Como lida com essas mudangas?




97

APENDICE C — TERMO DE RESPONSABILIDADE E COMPROMISSO DO
PESQUISADOR RESPONSAVEL

TERMO DE RESPONSABILIDADE E COMPROMISSO DO PESQUISADOR
RESPONSAVEL

Eu, POLIANNE MEDEIROS BRITO, responséavel pelo projeto de pesquisa intitulado
“Enfrentamento e repercussoes da doenca e tratamento na vida dos pacientes
gue realizam hemodidlise no municipio de Patos-PB.”, comprometo-me a
assegurar gue sejam seguidos os preceitos éticos previstos na Resolugédo 466/2012

do Conselho Nacional de Saude e demais documentos complementares.

Responsabilizo-me também pelo fiel acompanhamento das atividades de
pesquisa, pela entrega do relatério final ao Comité de Etica da Universidade Catolica
de Santos e pelos resultados da pesquisa para sua posterior divulgacdo no meio

académico e cientifico.

Patos — PB, de de

Polianne Medeiros Brito

Assinatura do Pesquisador Responsavel



